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. Introduced Sn } 

• / * 

El roundo del nin e- con trastornos' del desarrollo ha 
sido escnto de conformidad con la tendencia actual de situar 
los servicios para los "ninos que presentan trastornos en su 
desarrollo^ y sus familias dentro del ambito de la comunidad.- 
El. formato del manual y la selecci6n de la in£t>rmaci5n que se ha 
,incluido en .el resulto de la identif icaci8n de las necesidades 
y logros de una comunidad particular — Lake County (el- Condado 
de Lake) en el estado de Illinois. El Condado de Lake, situado 
en el ^mc&n -noreste del es^tado, estaformado por una poblaci8n 
muy d-iversa.en cuanto a grupos socioeconomicos , etnicos y racia- 
les y en cuanto a- grupos urbanos*, que viven en las afueras y 
zonas rurales v Este condado tanfoien ofrecia una/gran selecci8n 
de servicios para las personas "que presentan trastornos en su 
desarrolloi un centre residencial important e ,/Jel estado, pro- 
gramas residenciales privados mas pequenos,/dos distritos de 
- educacion especializada para ninos con trastornos en su desa- 
rrollo, uno comunitario y dos mas, cooperativos, talleres ,para 
estas personas- y prpgramas de educacion vocacional. En este 
momento, en este condado, s'e estan montando programas de residen- 
cia alternativa, oportunidades de empleo y servicios de ayuda a 
las familias. • ■ 

. " Este manual esta pensado como. prototipo que pueda . 

ser Util para cualquier comunidad que tenga una red de 'servicios 
significativos y accesibles, sea una area metropolitana muy 
. /grande o un condado rural. Creembs que las necesidades del nino 
que presenta trastornos en svi desarrollo y de su familia — la 
I planificaciSn para toda una vida, el apoyo familiar, actividades 
en pro del consumidor y el establecimiento de definiciones y 
cursos de acci5n que aseguren el cuidado de las necesidades de 
estas personas — seran las mismas sea cual sea su lugar de resi- 
dencia. Hemos interitado hacer una exposicion lo bastante clara 
sobre log* criterios que respaldan nuestras recomendaci<?nes para, 
que este manual sea' util para los padres que viven fuera del 
Condado^ de Lake ,-^inciuso-en-su-^eormato-ac tual? — rDesde luego , seria 
.mucho mas util si se ^cambiaran las referencias locales y se inclu- 
yera un directoria di servicios adecuado para aquella comunidad. 



Para hacer este manual, conseguimos iriformacion sobre 
la red de servicios que de hecho se usan, inediante un "cuestionario 
de 57 paginas que se envio por correo a 330 familias del Condado 
de Lake, todas ellas con hijos con trastornos en su desarrollo de 
21 anos de edad o menores. Para esta investigacion se defini8-a 
los ninos qUe presentan trastornos en su desarrollo ^corno los ninos 
que sufri"eran las siguientes invalideces* Oligofrenia, paralisis 
cerebral, epilepsia, autismo o invalideces" multiples que incluyera 
<$irla de estas, cuya invalidez hacia necesario que de las horas de 
educacion^ tuviera- que estar mas del 50 por ciento en un programa 
de "educaciSn especializada. Fuimos a visitar personalmente a 
todas las agendas y centros que -ofrecen servicios a'ninos con 
t-rastorhqs en su desarrollo en, el Condado. En cada lugar nos 
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fi jamos bien en todos los aspectos del programa e hicimos una .entre- 
vista a un profesional que tuviera contacto directo con los ninos, 
a un^admin^strador f o a un padre^, por lo menos. Mientras recogia- 
mos esta informacion nos pusimos en contacto con personas que pu- 
dieran ayudarnos en el trabajo editorial o El bbrrador de cada 
. ^capltulo fue criticado por padres y por prof esionales y sus su- 
gerencias se incorporaron en lajrersion final del manual. 

Como la informacion que recogimos fue iauy voluminosa 
tuvimas que partir de algunas suposiciones para hacer que la ma^- 
tteria fuera m&s manejable. Hemos supuesto que escribimos para 
padres que tienen educacion secundaria o su equivalente, pero 
sin ningun conocimiento universitario o profesional. Hemos in- 
teritado proporcionar infonnacion suficient'e para el- padre que estS 
empezando a cbnocer cuales son los servicios existentes para ninos 
que presentan trastornos en su desarrollo y para el padre que ya 
tiene experiencia pero 'que quiere saber si existe o no un tipo de 
servicio nuevo. Suponemos que los padres tienen iniciativa propia. A 
Las ideas y sugeyencias de este libro qon s6lo para^smpezar. De %t 
hecho, los 'proyectos basados en estas ideas y sugerericias son de tal 
cantidad que se podria ampliar oada capltulo en proporcion al libro^ 
e incluso asi podrian no esxar tbjalmente expuestos 'todos los as- - * 
pe-ctos de un sarvicio particular. Suponemos que si a los padres 
se les da bastante informacion para que se den cuenta de lo q\ie 
deberla existirj tendran.la perseverancia de Qncontrar un experto 
1 erudito que les pueda ayudar a buscar la major soluci6n para las 
necesidades particulates de &u hi jo. Suponemos que-un padre que 
busca ayuda en uri manual sera capaz de controlar sus emociones y 
esforzarse en mejorar al m&ximo el desarrollo de su^hijo y de.su 
familia. 

Suponemos que hay cambios frecuentes en los servicios y 
en^el personal. Por lo tanto hemos incluido pocos nombi-es deter- 
minados en este manual. Hemos incluido solamente aquellos progra- 
mas y organizaciones que por haber existido hace ya bastante tiempo, 
parecen permanentes. ' El manual debe ser fitil aunque cambien las 
direcciones, y los numeros de 'telef ono porque las nuevas direcciones 
y telefonos estaran en la gu£a telefonica o lo tendr&n en el 'ser- 
vicio* de informacion de la compania telefonica. 

Hemos intentado poner enfasis sobre lo que pueden hacer 
los padres como individuos y donde es necesario el esfuerzo de un 
grupo. Este &nfasis refleja nuestra creencia de que los -padres 
son los miembros m&s importantes del. equipo de profesionales que 
trabajan con los ninos que presentan trastornos en su desarrollo. 
Lo's padr e es son los finicos del equipo que tienen una perspectiva de 
w la vida entera del ninp y los Snicos que participan en un momento 
V dado *y durante muchos anos. Por lo tanto los padres deben ser los 
verdaderos coordinadores de los servicios para conseguir los maxiraos 
beneficios posibles para los ninos. 

* 

Marijean Suelsle, Ph.D. > 
i • Vincent Keenan 

Northwestern University ». 
Evanston, Illinois - 
Septi^mbre de 1979. # 
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■LA ORGANIZACION PARA TODA UNA VIDA » 



Durante toda la vida de un nino que presenta tras- 
tornos .en su desarrollo, las evaluaciones de sus capacidades e 
incapacidades determinan que tipo de programa escolar, trata- 
miento medico y/o ayuda especial tendra para estimular su desa- 
rrollo. La organizacion para, toda una vida incluye el diagnos- 
tic? y la evaluacion de la incapacidad, encuentros con una gran 
variedad de profesionales, programas educativos, servicios voca- 
cionales y la seleccion de ambientes residenciales apropiados. 

Cuando el nino es aun pequeno ee le.,hacen unos exa- 
menes- medicos, psicologicos y educacionales para determinar que 
incapacidad sufre y lo que se puede hacer para ayudarle. Las 
. mejores evaluaciones se hacen en hospitales grandes, clxnicas y 
programas que pueden incluir g a muchos profesionales distintos. 
Normalmente un diagnostic o o examen psicologico hecho por sola- 
mente un medico no es bastante para evaluar la capacidad del nino. 
Por ejemplo, un nino < que parece sufrir un retraso en su desarro- 
llo podria ser dq.agnosticado como retrasado mental, segun los re- 
sultados de un examen, cuando' es posible que el problema sea que 
no puede oir bien. La decision sobre a que cllnica, hospital o 
programa hay que llevar al nino incluye muchas preguntasi 
iCuanto costara la evaluacion? ^Cual es el mejor tratamiento 
para un nino determinado? Las respuestas a estas preguntas las 
encontrara en el capitulo sobre Diagnostico y evaluacion. 

" » Los programas de educacion especializada incluyen una 

gran variedad de especialistas. Con frecuehcia los padres no 
cienen una idea muy "clara" s obre que relacion existe 'entre estos 
especialistas y sus hijos y no saben que preguntarles para infor- 
marse. Como los titulos que Uevan los especialistas les* pueden 
confundir, el^capltulo sobre "Los profesionales que participan 
en la educacion especializada" tiene una breve descripcion de la 
educacion especializada y de la experiencia que tiene cada profe- 
sional. Para evitar'la fragmentacion o falta de -continuidad, 
es una practica acertada que los padres conozcan personalmente a 
todos los profesionales que tratan a su hijo y les entreguen los 
datos ex'actos y al dia. El capitulo. ofrece sug'erencias sobre 
como pueden los, padres trabajar con los profesionales ,^dSndoles 
informacion y, recibiendola de ellos, para mejorar el ' desarrollo 
de su hijo. Esto se consigue, principalmente manteniendo la 
misma filosofla en casa y en el colegio. . • 

- . La educaci6n especializada para I03 ninos que sufren 
trastornos en su desarrollo existe, por mandato* legal, para lo^ 
ninos entre los 3 y los 21 anos y con un programa de interven- 
•cion temprana entre el nacimiento y los 3oanos, Se ofrecen muchos 
tipos de servicios. Log ninos cambian de Jipo y de riivel de 
educacion especializada segfin cambiBn sus necesidades y sus ca- 
pacidades. El capitulo sobre 11 La educacion M explica los servicios 
para las distihtas edadesi intervencion temprana, pre-escolar/^- 
^primaria, secundaria y la etapa transitoria a la madurez, Todos 



los' anos de preparaci8n tendr&n un, final feliz si los padres 
comprenden y apoyan la relaci5n entre el curso^de estudios de los 
colegios y las me^as para el desarrollo. del nino. El fin "de la 
educaciSn deberla ser potenciar al m&ximo su cap^cidad de tener 
'unavida adulta satisfactoria. *. * 

0 sea, que la educaci8n debe brindar a las personas 
que presentan<trastom<*s en su desarrollo la capacidad y la ins-* 
trucci6n que les permita funcionar como adultos independientes , 
deniro de lo posible. L'os ninos no son nunca demasiado jovenes 
para aprender los ti&bitos de trabajo positivos y las actitudes 
de ser respoftsables, puntual, seguir ins t rue ci ones, ser cortSs 
y cooperar. Recibir uri dipLoma sin un empleo o la posibilidad 
de instruirse m£s. f .limita las posibilidades de ser independiente 
y la continuaciSri de su desarrollo. La inst'ruccion vocational 
debe empezar en el colegio. *E1 capltulo sobre los servicios voca- 
cionales explica los pasos sucesivos, que incluyen programas de 
actividad' similar al trabajo, talleres protegidos y oportunidades- 
de trabajar bajo distintos tipos de supervisiSn. Los patrones 
tambien necesitan entender'a las personas inv&lidas. Finalmente 
las oportuni'dades de empleo son mucho nte jores si hay aceptaci6n 
por parte' de la cpmunidad. 

..Normaltoente, es muy diflcil para los padres el que 
su hi jo se vaya.de casa, indepen£ientemerite de su edad. Para 
la mayoria de las familias e&ta decisi6n se tomai*a al terminar la 
etapa. de asistir al-colegio. No'obstante los patires* siguen 
cuidando a su % hijo emocional y econ&micamente durante el resto 
de su vdda. 4 El capltulo sobre ambientes residenciales explica 
los ti<pos de programas* pCiblicos y privados/ que tienen el apoyo> 
del estado, da sugerencias sobr.e com'o. evaluar ambientes residen- 
ciales y examina el sighificado de ser independiente. Si el ' ^ ^ 
nino se va p, vivir ; fuera de casa.cuando sea 'mayor, la preparation 
para estfe momento y nueva situaci8n debe empezar mucHos anos^antes 
Es el resultado de la planificaciSn que se ha llevado a cabp- de 
la vida del. nino 0 » 
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Diagnostic o y evaluacion 



• Durante el curso de su vida, a su hi jo le evaluaran 
sus capacidades e mcapacidades para determinar que programas 
escolares, que tratamientos indices y/o que ayuda especial nece- 
sitarS para estimular su desarrollo. Tendra que pasar una- extensa 
gama de examenes medicos, psicologicos y relativos a la ensenanza 
mientrasf sea joven para av.eriguar cual es la incapacidad, y lo 
que' se puede hacer para ayudarle. , Expertos que sepan interpre- 
tar los resuitados de estos examenes le podran sugerir un progra- 
ma especial o un plan de tratamiento medico. A intervalos re- 
gulares durante su vida le haran al nino otros examenes, no tan 
••completos como el primero, para compro bar su desarrollo. Estos 1 
examenes periodic os comprueban si ei tratamiento que se esta usan- 
do se debe contmuar, cambiar o parar. 

Normalmento las escuelas no dan examenes medicos v a 
menudo suponen .que los padres ya se nan ocupado de la evaluaci6h 
medica, del diagnostico y del tratamiento que requiere el nino. 
Por eso, la responsabilidad. de conseguir la evaluacion medica re- 
cae sobre ustedes, los padres. 

* La primera persona que se puede, consultar es su me- 
dico de cabecera. .Un medico de cabecera puede tener la capacidad 
de comprension necesaria pero probablemente no sera un experto 
en las especialidades de * incapacidades" y en las necesidades f£si- 
cas, psicologicas y escolares de un nino distinto a los denas. 
bu mejor ^consejo seria darle el nombre de un especialista que 
trat.e a ninos con incapacidades y que conozca sus necesidades. 
Su medico de cabecera podria recomendar una clinica de diagnos- 
tico enun hospital en el que -trabajen estudiantes a en una cli- 
nica universitaria. V 

• t 

Las mejores evaluaciones se dan en hospitales y cli- 
nicas donde trabaja gente de muchas distintas especialidades me- 
ddle as y-donde puede haber muchos puntos de vista sobre la valora- 
cion de su hi jo. Un diagnostico hecho por un medico que se espe- 
cializa solamente en una cosa, nc es adecuado en la mayoria de 
los casos para conocer los problemas y los met odes de tratamiento. 
Es necesano que un equipj^multi-especializado de medicos haga 
los examenes .de conocimiento para encon'trar incapacidades especi- 
ficas que pudi^ran ser pasadas por alto .si el examen lo hiciera 
un solo m§dico. Por ejemplo, si un psicologo analiza a un rujao 
queparece no aprender en el'colegio puede ocurrir que del ana- 
lisis resulte que el nino tenga un problema 'emocional cuando, 
de hecho, no puede oir bien. Un examen multi-especializado au- 
menta el nUmero de me,dicos y los puntos ^e vista sobre la evalua- 
cion de su hijo. <r . 

, -- x Las clinicas grarides tienen muchos profesionales que- 

lespueden ayudar. Van desde medicos de muchas y distintas es-. 
pecialidades a psicologos, asistentes sociales y psiquiatras asi 
como terapeutas. del habla.7 terapeutas fisicos, terapeutas de'la- 
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ocupaci6n, terapuetas de inhalacifin, enf ermerag* y posiblemente 
todo un conjunto de tecnicos mldicos que ustedes nunca veran, 
como especialistas en nutriciori, tecnicos de laboreltorio y en- 
docrinologos. 

A menudo el diagnostic o resultant e es frtito de un 
esfuerzo combinado de todo este equipo. El equipo se re&ne para 
hablar en lo que se llama un "staffing" o reunion de personal. 
Durante estas reuniones cada una de las pessonas que ha exami- 
nado a su hiio entrega un inf orme escrito. Uno de estos profe- 
sionales* sera el coordinador del caso de su hijoi • es la persona** 
responsible. .El coordinador hace un resumen de todos los exfi- 
menes y de las recomendaciones. Cada experto profesional coffee 
ce los campos de los denies lo bastante bien para hacer preguntas 
inteligentes sobre las recomendaciones de cada uno de los profe- 
sionales. Este procedimiento asegura a su hijo la mejor evalua- 
cion posible. » 

. Para decidir que cllnica u* hospital es el mejor para 
la evaluaci&n de su hi jo, hay que tener en cuenta varias pregun- 
tas. iCulinto costarS esta evaluacion? ^GuSnto tardara? £Donde, 
est&n los hogpitales? £Cu&les ofrecen el mejor trat ami exit o para 
su. hi jo? • i 

Una de las mejores maneras de elegir una cllnica es 
hablar con amigos, *gente del colegio u organi sac i ones para padres 
y enterarse de que* clinicas conocen y sus opix.'ioncs sobr,e £us^ 
contactos con estas .cllxucas. Organi zaci ones para padres (&omp e3 
grupo local d.eyWatiorfal Association for Retarde'd Cit-izens o 'los 
grupos que orgaxiizan los colegios locales para ninos incapacita- 
dos) son fuentes buenas de informacion porque *en ellas se encuen- 
tra 'fUciljnente a muchas personas que han estado en clinicas dis- 
tintas en su zona del condadoo Escuchando las experiencias de 
estas personas se puede decidir cual sera la mejor para su hijo 
y tambien saber in p'oco lo que les espera. En la guia que se . 
encuentra al f\nal de este manual hemos escrito una lista de 
muchas de 3 as distintas clinicas ubicadas en Chicago y en las zo- 
nas al norte de Chicago, v Las astlmaciones de los costos no son 
muy exactas. El coste'del tratamiento aumenta cada.aiio porque 
los precios de los aparatos y del material si .ben constantemente 
y tambien la retribuci&n a los prof esionales. Aunque esta lista 
les ayudarS para enterarse de los distintos programas y lo que 
ofrecen, les" sugeriinos que hablen con otros padres y grupos de 
padres para tener r uria. idea m§.s* completa del puhto de vista y 
del 'tratamientb que ofrece, ca4a clinica." s . 

Ustedes, los padres, pueden preparar al nino y a 
ustedes.. mismos par§, los reconocimientos de distintas. maneras. 
Pat^, empezar, les preguntar&n sobre la historia medica y el desa- 
rrollo del nino. £Cuando empezo a darse la yuelta? £Notaron 
algo" especial en'e^te nino conrparandolo ccn sus otros hijos? 
La persona que les preguntara este tipo de preguntas, que nor- 
malmente se llama* un "intake vyorker" o encargado de admisiones, 
intenta descubrir como se ha desarrollado su hijo,* Este asis- 
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tentes les preguntara'.tambfSn sobre los otros, miembros" .de su 
familia (hermanos, hermanas',, 'abuelos, tlas, tlos) para ver si 
el factor hereditario ha tenidp .impact o en la salud de su hijo." 
La raz&n de investigar . la historia de la. familia no es la de 
echar la culpa a una persona, sino averigu'ar si esta informa- 
. cion puede aclarar la naturaleza de la incapacidad del nifio y, 
posiblemente preparar un plan de tratamienio me'jor. Se puede 
estar preparado para estas preguntas si se llevan a la prime- 
ra entrevista todos los resultados'. de los examenes ■ previos que 
nan hecho-a su hi jo, cualquier documento o' nota que ustedes hu- 
bieran guardado sobre el desarrollo de su hijo y-cualquier idea 
.P. recuerde* que ustedes tengan sobre otros miembros de .sus fami- 
lia^ que han tenido incapacddades 6 enf ermedades anormales. 

* • • ; . % 

... El primer encuentro en la olinica sera probable- 

mente muy importante en cuanto a'/la posi.bilidad.de que el' re- 
conocimi|nto de su hi jo pueda re,almente -ayudarle y -para deter- 
minar cuanto costara. . La mayorla de .las clinicas' les cobrara 
por esta visita inicial. '-Durante esta entrevista es importante 
que averiguen cuales«seran exafciiamente los examenes a. que some- 
teran a su hi jo. Pregunten cuanto. .tiempo^ durara este prpceso 
de - reconocimiento y cuanto creen que cos-fara.* Compruebeii si su 
.poliza de seguro medico cubre •'parte o .todos los gastos del re- 
conocimiento. Si es usted el que tiene que pagar parte o todos 
los-gastos, no se olyide de hablar con el departamento de cobros 
> de la clinica u hospital y quiza sera posible* llegar a un arre- 
» ; glo -conveniente (por ejemplo pagar a plazos). 

Es posible que. usted no quiera que haga el recono- 
cimiento la primera clinica que ustedes han visitadoi puede 
ser que sea demasiado cara o que ustedes no esten de acuerdo 
con la filosofla de su programa. Por "ejemplo i puede ser que 
- el programa-de una clinica es,te "orientado hacia un tratamiento 
• de la incapacidad 'de su.hijo mediante terapias emocionales cuando 
lo que les inter.ese a ustedes sea un programa orientado hacia 
tratamientos que tengan que ver con la ensenanza. Probablemente 
es una idea acertada qua- ustedes visiten varias clinicas, pero 
deben teher en cuenta los costos de J.as visitas iniciales y el 
tiempo^que tardaran en yisitar todos estos sitios. No es una 
decision facil y posiblemente se sentiran frustados. No tengan . ' 
prisa para poder evaluar la ihformaci6n recogida y para poder 
* hablar sobre esta decisi6n con otras personas. 

padres tienen ustedes el derecho y la obliga- 
cion de saber dfealquier procedimiento que usaran con su hi jo. 
Hay que coinprender lo que ustedes van- a empezar y las razones 
por las qu^ estqs procedimientos s6n necesarios. Tienen que sa-- 
ber-que tipo de resultado se puede- esperar y los posibles efectos 
secundarios. Durante la entrevista inicial la persona con quien 
ustedes h'ablen tiene que ser capaz de proveerles con la informa- 
cion que necesitaran para contestar'a estas preguntas. 

„ Ustedes pu'eden preparar a su hijo para el proceso 

diagnostico. Si es necesario pueden ustedes pedir sugerencias 
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sobre como hacerlo durante la primera Visita. Si la persona con 
quien ustedes tienen la entrevista no quiere o no puede darles 
ideas sobre este tema, hay que pedir hablar con otra persona. 
Cuando intenten explicar estos exdmenes a su hijo es mejor no 
asustarle mucho. Es mejor darle ias noticias que le puedan 
asustar poao a poco. La meta de todo esto es preparar lo bas- 
tante a su hijo para que pueda cooperar mientras le hacen los 
examenes. * ' * 

El proceso diagnostico puede durar de, dos semanas 
a s'eis'mes>es , segtin la clinica o el hospital a donde vayan y 
los examenes que ya haya'hecho su hijo. Como regla general, exa- 
minarSn a su hijo en regimen de externo en esa clinica (out- ^ . 
patient). Es muy probable que tengan que ir a la clinica varias 
veces mientras hagan el reconocimiento. M\ichas clinicas inten- 
tar&n juntar tantos examenes como sea posible en un dia para 
que no pierdan* mucho' tiempo alllu Los padres que trabajan deb^n 
tener esto en.cuen>ta y evitar las clinicas u hospitales que les 
citen para varios meses m&s tarde o que den muchas citas para 
distintos dias. Hay que procurar elaborar un plan de entre- 
vistas que no les exfja demasi'ado tiempo y e^fu^rzo pero que, 
a la vez, sea lo bastante flexible para el complicado y lleno 
horario de la .clinica. r , 

Su hijo tomarS una serie de examenes orientados a ■ 
evaluar sus incapacidades y las posibilidades de mejoria. Ayuda 
raucho terter en cuenta que ni los prof esionales ni los examenes 
son infalibles pero que una combinacion de tecnicos competentes 
y examenes solidos puede proporcionarle una respuestas razonables. 
Es posible que el tecnico de la clinica use uh vocabulario me- 
dico o especializado^(o "test jfergon") para explicarles como es 
el examen. ^Estas palabras y etiquetas especializadas identifican 
distintos problemas de una manera muy exacta. Deben pedir el 
significado de est as palabras en un ingles- (o mejor afin en un f 
espanol) 'otfrriente. La persona que da el examen, cuando se trata 
de excimenes de medicina o psicologia no busca un resultado exacto 
sino una serie .amplia de resultados^, Estos resultados, por muy 
exactos que sean, puedan variar incluso en el mismo examen.- El 
reconocimfento VjLe su hijo en cualquier etapa de la evaluacion 
total no estarll basado sobre solamente un /examen Cinico, sino 
toda una serie de examenes que indicaran el nivel general en que 
est& funcionando su hijo ahora y el nivel # que posiblemente al- 
canzari en el futuro. No hay garantia de que lo que prevea el 
tecnico suceda algfin dia. Lo que prevee es solamente el mejor 
e&lculo que se puede hacer en este momento y sejasara para crear 
metas a corto y largo plazo. 

El metodo normal de informarle sobre el diagnostico 
es en una visita final. En esta reunion ustedes hablaran con 
un professional o con un grupo de .prof esionales .que han exami- 
nado a suhijo. Oomo ya se ha explicado, estas personas ya 
habr&n tenido un "staffing", o reunion de personal y habr&n 
llegado a una conclusion sobre el diagnSstico y el ti'at^miento 
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que^ deben recomendar *para la mejoria de 'su hi jo. Durante esta 
visita les deben entregar a ustedes una declaracion en que este 
. escnto todos los examenes reallzados y todos los profesioriales 
que han. trabajado en estos examenes. Los resultados de"ben estar' 
escritos en un lenguaje que se pueda entender.* A menudo no se 
mcluyen los resultados numericos ya que" a ustedes no les son 
necesarios y pueden provocar malentendidos. La gente con quien 
ustedes tratan tienen la -responsabilidad de darles una explicar 
cion clara de los examenes diagnostics y lo que 'los resultados 
significan para su hijo. , * 

Ha y unas preguntas basicas que ustedes querran hacer 
comet ^Goza mi hijo de buena salud? iQue es lo que se puede 
esperar en cuanto a su 'comportamiento en el colegio? ^Que piensa 
el nmo del problema? iQue.es lo que se puede hacer especifica- 
mente con este tipo de incapacidad? ^Corno se puede reducir esta 
condicion en cas-a y en el colegio? Todas estas preguntas y btras 
que se puede^hacer tratan de av.^yiguar'al maximo cull es el pro- s 
blema del-nino. No se deben^aceptar resp'uestas que consistan 
solamente en una palabra." Puede que sea interesante que les ' 
digan que-su hijo tiene el sindrome de" D.owii pero esto no les ayuda 
para saber a que nivel esta el nino, ni lo que se puede esperar 
en el future , . * 



Cuando se vayan del mitin final en la ciinica deben 
■ ustedes tener una declaracion' escrita donde se puedan leer lo# 
examenes que se han usado y Ids resultados de estos examenes y 
una descripcioh completa y clara de estos' proctdimientos y re- • 
sultados. Ustedes, los padres, son los aliados mas valiosos que 
puede tener su hijo'. Ustedes son la parte mas importante del 
equipo que hace el diagnostico. Si ustedes no comprenden lo que, 
'han hecho a su hijo y lo que le oourre, el „ diagnostico sera 
probablemente menos util para' su hijo.. Ustedes son los unicos 
que estaran con el mucho tiempo. Los demas solo tendran un con- 
tacto muy breare con el. Ustedes tendran un c_ontacto que durara 
el restp de sus vidas. v 

m ^ Puede pcurrir que ustedes ho esten de acuerdo con 

el diagnotico. Antes de qup hagan otra cita -para' pedir una nueva 
evaluacion es preci^o identificar las partes del diagnostico que 
les parecen erroneas. El hecho w de que ustedes no esten de acuerdo 
no cambiara necesariamente el diagnostics. Si ustedes no pueden 
ser muy^precisos es posible que tengan que llevar a su hijo a 
otra ciinica para que le hagan otro reconocimiento cdmpleto desde 
el princ3j)io. Hacer esto j)uede resultar muy caro' y puede resul- < 
tar emooionalmente muy cansado. Si el diagnostico sigue siendo 
el .mismo despuee de que hayan hecho la evaluacion de los resul- 
tados de los ex&menes por segunda vez y ustedes atin no est&n sa- 
tisfechos, dejen de buscar evaluaciones tan caras y pregtSntense 
a si mismos si acaso no estaban esperando un diagnostico deter- • 
minado incluso antes de que empezaran a hacer los ex&menes/ Es 
corriente tener este tipo de esperanza pero puede causarles danos 
peligrosos tanto a ustedes 'como a su familia si uno no se da- 
cuenta de esto temprano. Ustedes tienen una limitaciones finan- 
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cieras, fisicas y emocionales. Hablen con araigos sujros o padres 
de nino incapacitados sobre sus experiencias con los diagnosticos 
finales. Si su£ amigos comparten sus sentimientos, podran pro- 
babl«nente ^yu'darles a ustedes. ' Ustedes pueden estar totalmente 
en desacuerdo con el diagnostico.. Si sus amigos ^ambi ert .es tan 
de acuerdo con ustedes, sera necesario qu£ todos se organicen 
para buscar una manera de.corregir la situacion. 

La declaracion escrita que les han dado a ustedes 
serll muy importante en la vida de su hijo. Siel diagnostico 
fue hecho para poner a su hijo en una escuela especial Ov normal,. 
^^Hp>ta* declaracion de los resultados incluirS la'informacion que 
el colegi/o usara, jujito. pon los resultado^obtenidos en los exH- 
'meries ^entrevistas propias del colegio, pa^a situar a sti hijo 
en un programa determinado. Por ustedes mismos y eh interes de 
su hijo empiecen una carpeta o archiven, si no lo han hecho ya, 
todo lo- que tienen ustedes escrito sobre las visitas que hayan 
hecho y las personas con quien han hablado. De esta manera se 
forma un regis tro para^el futur-o. Por, ejemplo, si se trasladan 
a otro lugar, los documentos de la cllnica, o de donde sea, pue- 
den t&rdar mucho en llegar a su" nueva residencia. Esta/ tardanza 
puede estprbar el colocar a su hijo al llegar al barrio o ciudad 
nueva. 

h' 

El diagnostico y la recomendacion que-.lleva consigo. 
les abre camino hacia otro tema^que les interesard mucho i los 
colegios. * 



Se recomienda leer para completar su r i^^rma^cion 





McNamara, Joan and Bernard. The Speciaj/uhild Handbook: . New 
York: % Hawthorn Books, 1977. ~7 ; 

Es un manual no tecnico, toasado sobre las experiencia 
personales y prof esionale^ de los au tores, .para padres > 
de ninos que'tengan necesidades especiales. Contiene 
informacion sobre todos /los temas que trataraos en 
nuestro manual, pero del una manera mils detallada, de- 
talles que no cabian enl el nuestro. Es un libro muy 
bue^p que pueden usar c^mo referencia durante toda 
la v3>da*dasu hijo. 
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Especialistas frecuentemente /consul tados 



Especialistas medicos 

Cardiologist 
Dermatologist - 
Endocrinologist j& • 
Gastroentebologist' 
"Gynecologist 
Hematologist , 
Neonaj^±pgJ„st 
NepJ 

:ologist^ 
Sstetriciah 
^Oncologist 
. Ophthalmologists 
Oral Surgeon % 
Orthodontist 
Orthopedist 



Osteopath(ist) 
Otolaryngologist 
Pediatrician * 
Plastic'Surgeon 
Psychiatrist 

Rheumatol ogist 

Urologist 



Sspecializacfon - ' . . 
Coi:a»z6n 

Piel ' • . • ,% \ - 

GlSndulas (como tiroides, pituitaria) 

Estomago' e intestinos 

Organos reproduc tores de las mujeres 

Sangre ^ 

Ninos recien nacidos , I \ 

Rinones / ~ ' - 

Sistema- nervioso ^ cereBro N 

Embarazo, dolofes'de parto, y parto 

Tumor es 

Las funciones y enfermedades del ojo 
Cirugia de la bocats 
Tratamierito* de dientes torcidW 
Cir\ig£a de desfigur&ciones yj enferme- 
- dades de lps. huesos, ml&cUlos, y 
arti culac iones ^ J 

Sistema neuro-muscular esqueletle'o - 
Garganta, narifc y oljio . * 
Ninos y enfermedades de ninos 
Injertos de c pi« y cirugia estetil 
Tratamiento deJia " 
mente 

de los mfisculos, huesos y 



Enferfhe dades 
riervios 
Enfermedades 



de las vi as urinarias 



I 
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Los profesiohales que participari en la educaci5rf 

espejjialrzada % 



Una amplia variedad de especialistas palflw^ipari en • 
las escuelas y programas deu-educacion especializada. jternq gia^ 
do «a menudo los padres no satfen o tienen poca idea depcomo*bra- 
,tan a sus hijos estos especialistas y no saben que preguntas j 
hacerles para-informarse, Como; sus iitulos pueden inducirles/ 
a error, m&s abajo* sigue una descripcion de los prof esionales 
que pueden estar en cc>rttacto con su hijo mientras est§ en un 
programa de educaciSn" especializada- que sirva a los ninos in- 
v&lidos. Adem&s, hemos iritentadb indi'car algunas de las formas 
con que usted puede^traba jar con "ellos con. el fin de potenciar 
al maximo el desarrbllo de su hijo. 

Es muy dificil indicar ex'actamente' cuantas veces 
debe usted oonerse en contacto con cada profesidnal durante el 
ano escolat. Usted tendril* reuni ones periodicas con ellos du- 
rante las charlas^entre el jjSestro y los padres i mitines^con 
el personal y otras reuniones '#elacionadas con la escuela. Aun- 
que todos los prof esipnales que trabajan, con su hijo deben estar 
dispuestos a aconsejarle' y ayudarle .su responsabilidad primaria 
es trabajar con los nijids. Sf pasa milcho tiempo hablando por- 
telefono o caria a cara con los padres, la.educacion y la terapia 
de los ninos se resentir&n. Como regla general sugerimos, pups, 
que ustfed hable individualmentefc con cada profesional que sea 
^impor^nte en la y^ida de su'hijo, una vez durante' el ano .jescolar. 
En elf ca^o de nefcesidades es£eciales o circunsrtancias anormales, 
es posible que le ayUden tres o cuatro veces durante el anor- 
■Si hace falta ayuda m&s d menudo atin, debe usted buscarla fuefa 
del colegio. Ppr lo tanto, en nuestra explicacion del papei de 
los' prof esionales, cuando decimos .qiig usted debe. tener' un con- . 
tacto periodic© con ellos, lo que- qaeremos. decir es que \jsted 
debe habiar con cada uno de ellos, individualmente, una vt& al t 
ano. • - rf ' t ' / 
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La enferm^fa del colegio - 1 

^ La enfermera proporciona instruccion medica a todo 

el "personal con el fin de ayudar y.mantentjr la salud de los ni- 
j^os. J La enfermera se ocupa de la salud total da su hijo tanto 
emocional como fisica. Al matricular a su hijo, usted tendra 
probablemente que entrjegar un historial de su salud. Para r^a- 
lizarlo es posible que le pregunten cosas.cofooi los problemas 
medicos de los dem&s miembros de la familia, comb fue el emba- 
razo y el parto, los tipos de reconocimientos medicos que han 
hecho a su^hijo, las etajas en su desarrollo (la edad en que su 
hijo sonrio,:se incorporo, gateo, se puso de pie, anduvo, supo 
usar el orinal, por ptfimera vez)*, las, enf erme.dades infant iles ' 
.que ha tenido, su comportamiento en general (comer, dormir, ju- 
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ffir^ d i! 6 iS 1 i- ) y f 1 * U8 ** d le Preocupa algfin aspecto de la 
salud de su hijo. .Las leyes de Illinois reqSieren que cagia ni- 
ne reciba. las vac unas nee es arias y un reconocimiento fisico y • 
dental al entrar en el colegio, al llegar al quinto grade (diez • 
anos) y cuando tenga quince anos. Es importance que los padres V 
SSS^SS If hlst0 ^a medica y dental del nine detalladameX?r 
empezando al nacer para poder dar- a la enfermera todaSla infor-' 
5£Si°!!„ 4U ? nec i^ ta ' Usted te ndra que firmar una autorizaciS 
l^s?uola° S rt*iSZl y -\° S hospi tales puedan mandar los dates a . 

i historial medico de su hijo debe seguir mante- 
niendose incluso despues de que asista a la escuelaT- Debe usted 

SS^? L enffeffmera aunque no tenga usted ningun problema 
determmado en ese moment 0. 

. ' . J . Si , a ^Hf preocupa la medicacion de su hiio 0 

* ni Q - n ° v ha . ent .? ndld0 ^ d%gnostico medico/, la enfermera le dara 
una explicacion mas compteta, Si necesita saber* por ejemplo, ^ 
como^cuidar la hlgiene dental, usar el, orinal, . sobre Ulmastur- J 
bacion 0 que no se moj> Jla escayola, la enfermera le pue>e dar 
las pautas necesarias.. Si a su hijo .le hace-falta una dieta 
especial para ayudarle en su desarrollo fisico 0 social, usted 
oi^!? 6 ^ aba J ar con la enfermera para crear y seguir* un menu 
especial. La enfermera puede ayudar a -que su hijo aprenda a 
, cuidarse de si m^smo-en.pro de su salud e higiene e incluso pre- 
parar a las joyenes para la llegada de la menstruacion y ense- 
nar a los mnos a xomar o administrarse ellos mismos su medica-" 
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e . Si su hijo tiene que someterse-a una operacion qui- 

rurgica pronto^ ia enfermera le puede hablar d*e las experiencias 
de otros padres_(sin decir nombres) y ayudar a preparar al nino 
para su ex P 6rie%ia en el hospital. Al salir del hospital la 
enfermera le ayudara a decidir cuando puede el nino regresar a 
la Jscuela. Si encuentra dificultades en encontrar -un Wiatra, 
dentista.u otro especialista, la enfermera puede darle los nom- 
bres de los especialistas que tienen otros padres. •' De la misma 
manera, puede resul tar util para otros padres' que usted diga a 
la enfermera los nombres.de los profes^nales medicos que a 
usted -le han impresionado favorablemente. Lbs centros residen- 
ciales tomo el Waukegan Developmental Center, puede facilitarle 
los nombres de los^medicos que van alia para administrar exa- 
•menes medicos periodicamente. Si su hijo esta en un centro re- 
sidencial, es importante que usted pueda acompanar a la enfer- 
mera^ cuando sea necesario llevar a su hijo a un especialista 0 
clinica que este en otro lugar. 

Llame a la enfermera si -jfstef duda ,sobre cualguier ' 
aspecto relacioriado con la salud de-^U hijo 0 su bienestar. La 
enfermera le informara 0 le proporcfonara una refererjeia, a donde 
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El asistente social 



ERIC 



El/la asistente social tierie un titulo de licenciado 
(MSW) o doctorado (DSW)^ como certificado de que es urf experto 
en ayudar a los- Individuos"* a afrontar de forma m&s efectiva sus 
relaciones personales, familiares, escolares y comunitarias. Es 
posible que le pidan el historial de su familia al matricular a . 
su hi jo. Un his torial f familiar contienp datos tales como, como 
ha sido afceptado su hijo por otras personas, su conocimiento* de 
las agendas, de la comunidad que le pueden dar apoyo econ8mico o 
emocional, el niVel. a que funciona su hijo, los intereses y 
"hobbies" de su hijo y sus preocupaciones ,sobre- la capacidad para 
desarrollarse de su. hijo. Debe facilitar al asistente social in- 
-formaci5n sobre el ^comport ami ento de su hijo y sus actividades 
en casa, aunque no haya problemas dfeterjninados en ese momenter 
y tafmbien sobre cambios en la>casa que podrian ayudar o cQiytrariar 
a su hijo. , 

Cuando Usted tenga dudas sobre que esperar de su hijo, 
el asistente 'social £e puede ayudar a evaluar estas preocupaciones. 
Por ejemplo, usted^Duede estar preopupa^o sobre si su hijo serfi , 
autosuficiente algfifcsjjtia o no, o que cuidados nece.sitarS. en el ; 
future Usted puede sentirse inquieto sobre qu§ impacto causarS'" 
su hijo sobre su matrimonio, las rivalidades entre los hermanos* 
para recibir atenci8ri, las relaciones sociales con otras familias 
en su^barrio o c6mo explicar las limitaciones de su hijo a otras 
person^ El asistente social puede intentar visitar otros miem- 
broa*de la familia o teunirse con un grupp de padres que haya 
deafostrado interes en conversar sobre los mismos temas que les 
preocupan. A vpces el asistente social evalfca el nivel de furi- 
cionar del nino o le proporciona'terapia si experimenta proble- 
mas emocionales o de compgrtamiento. El asistente social es la 
conexi8n entre el nine, la escuela, los padres y la comunidad. 
Cuando asiste a los mitines de la cpmunidad se entera de- otras 
agencias que le pueden ser fitiles si usted experimenta una nece- 
sipad econ8mica o familiar determinada, o en caso de una emer- 
gencia. La mayoria de las familias tienen problemas econ8micos 
tard^o temprano y las necesidades especificas de su hijo pueden 
representar gastos adicionales que aumenten estos problemas. El 
-asistente social puede ayudarle* a ponerse en contacto con los 
servicios que esten dentro del alcance de sus medioso Sus cono- 
cimientos y experiencia pueden ayudarle en seleccionar la ropa^ 
in§.s apropiada para su hijo o resolver problemas de empleo, resi- 
dencia y el transporte. ^ 

Algunas crisis pueden evitarse si uno planea por ade- 
*lantado. El asistente social puede ayudarle a evaluar distintas 
posilidades de programas y resjldencias, ayudarle a ll'enar las so- 
licitudes por escrito y acompanarle si usted anticipa problemas 
con una agenda o profesional. Si usted tiene preguntas sobre 
las relaciones dentro de su familia, o con otras personas, la 
persona que puede ayudarle es el asistente social^ Si el mismo 
no puede facilitarle informaci&n, le ayudara *a busfearla en otros 
lugares . + 
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El psicologo % , * 6 \ 

* * * * «• 

El psicologo tiene una licenciatura (MA. o'MSc.) o 
un doctorado (Ph.D.) como certifica4o de que es experto ert el 
des^rrollo del individuo° y en el comportamiento de los sere's 
humanos. Un psicologo puede dar examenes,* dar servicios de con- 
^sejero a los alumnos y a los miembros de su familia y trabajar 
con qtros miembros dfel- personal para crear un programa educa- 
tivo adecuado y un curso de, estudios para cada nino* Antes de 
admitirle* en una clase ,p programa de educacion especializada, 
su hijo tiene que recibir una evaluacion psicologica para de- 

- tetrninar ,1a colocacion mas adecuada. *Estos exSmehes informan 
sobre lo que sabe su hij6 (desarrollo cognoscitivo) y lo que pue- 
de hac>r (evaltiacion de acciones). Al comparar los .resultados 
con 16s de otros nirios de la misma edad (medidas que se refie- ' 
ran a la unidad tlpicajh, se puede sacar una idea .de cual es el 

• ambient e educativo menos' restrietivo para- su hijo, o sea el 
^ambiente que le prqporcionara a s,u hijo la mejor oportunidad 
para aprender en un contexto que sea lo m&s semejante posdble -J 
al de otros ninos^de la misma edad. % 

* 

- * Cuando los maestros y otros % profesiona3.es, conozoan 
los resultados de los ex&menes qu6 ha tornado, su hijo,' pueden 
decidir donde debe comenzair el proceso de instruction y educa-. 
cion el el aula, (medidas que hagan ref erncia* a uhgcriterio) ; 
Se crea uruprogr^una de educacion individual! zada (IEP) para 
proporcix>nar una educaci&n especialmente ideada para las hece- 
sidades especificas de su' hijo. Tiene que :; estar -muy^claro lo 
que la escuela-espsra de su^hijo. Usted debe acostiunbrarse a 
revisar los resul-tados de los -cx&menes^ y los objetivos educa- 
cionales con mucho cuidado para ver si'reflejan de verdad las 
capacidades de su hijo. Sus^ otjservaciones sobre el comporta- 
miento de su hijo en casa proporcionan unos datQS muy importantes 
en 'los records del psicologo sobre el comportamiento de su hijo 

y los cambios en su comportamiento' en una situacion de un exa- 
men o evaluacion. Si no entiende lo que significan Los resul- 
tados, pregQntelo. ..-H&gase con copias para su propio fichero. 

Su tarea m&s impcrtante es la de su^lementar los 
resultados de los ex&menes con informacion sobre su hijo como* 
individuo. Si usted -forma, parte cie un equifco de personam que 
se ocupan de Su Jiijo, — gente que recibe y da informacion, pre- 
gunta y da explicaciones — serS. m&s f£cil el progreso de su 
hijo en el colegio y tendrd continuidad. El psicologo le pue- 
de ser fitil si cambian las capacidades o el comportamiento de 
su hijo, si tiene problemas de disciplina o si otro programa 
educativo podria aprovecharle* m&s a su hijo, Ademis d$ tomar 
parte en ia creacion de. un curso de estudios, el psicologo 
puede ser un consejero para los padres, los ninos en el progra- 
ma y otros miembros de la familia. 
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El terapeuta del habla. del lenguaje, del— oido 

• * • 

El terapeuta que trabaja cpn su hi jo' para mejorar su 
capacidad de comunicaciSn puede ser.conocido por una variedad de 
tltulos que incluyen a'lgunas o todas las palabras siguientes: . . 
"del habla", "del lenguaje" y* "del" oid.o" . Este^prof esional^ habra 
recibido instrucciSn en el de'sar^ollo 'de los ninos, en el diag- 
• . * nostico de los retrasos en ep. desstrrollo- del lenguaje y la capa- 
cidad de 6omunicarse y en la creacion de programas pararemediar^ 
estos retrasos. Hara a teu hi jo* Un f exafaien del oido (audiograma) , 
le ensenara dibu'jos y otras pruebas para detferminar su capacidad 
de c^mprender lps gestos, dibujos y palabras habladas o escritas,- 
todas ellas simbolos de las ideas .u' objetos que representan. Es- 
,tas <se llaman funciones receptivsfe. Ademas hara a su hi jo dk&- 
* menes para determinar su nivel de desarr/Ollo en las funciones 
v ""expresivas — la capacidad de comuhicarse' con otros a traves de 
• gestos, expresiones faciales y el "habla o la lengua escrita co- 
' . rrectamente. Si los sonidos del habla de su hijc son_ di stint os^/ 
» de los nonnales, hara falta examinarle la lengua, labios, mandl- 
bulas, respiracion y capacidad de tragar. Es'posible que se pi- 
da a los padres informacion sobre las palabras o simbolos que 
el nino comprende, el significado de segun que gestos o sonidos 
del habla,. la edad en que el nino empezo a balbucear y empezo a 
decir palabras y el nfrmero de palabras que el nino conoce. 

El nivel da las actividades linguisticas de suhijb 
estara determinado por su nivel de desarrollo. Si usted tiene 
contacto con el terapeuta a menudo, podra ayudar a su hijp a 
practical. en casa con el fin de que su capacidad de comunica- 
cion crezcte. dentro de un ambierite que no sea siempre el de la 
esciiela. Para un padre de un nino que presenta trastornos en 
su desarrollo, es-muy facil conocerle tan bien que usted sepa 
f sus deseos y necesidades sin que tenga que comunicarselos cons- 

cientemente. Esto pue°de provocar mas tarde, frustraciones si 
otras personas no pueden anticipar sus deseos y esperan las -se- 
nales que los indiquen. El nino + iene que acostumbrarse a ser 
autosuficiente en casa'. 



El terapeuta fisico 

El terapeuta fisico tiene un diploma en ciencias a 
nivel de "undergraduate" (B.-Sc.) con instruction y experiencia 
a un nivel mas alto dentro de un ambiente medico. Sus servicios 
se coricentran en los estudiantes invalidos fisicamente o que 
presentan invalidez multiple, que necesitan terapia para mante- 
'ner o mejorar su condicion fisica. —La ley estipula que toda 
terapia fisica se de bajo el control de un medico, Por lo tanto, 
es importante que usted consiga'los formularios para el tera- 
peuta fisico y que usted decida que medico tiene contacto mas 
frecuentemente con su hi jo y sera el mejor supervisor de esta 
terapia mas o menos constantemente . 
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El terapeuta flsico concentra sus esfuerzos en las 
habilidades motoras grandes (el. uso de grupos de mfisculos graft- 
des) para aumentar &I funcionamiento flsico mediante la preven- 
cion o correccion de def ormidades y el desarrollo de movimientos 
normales. Pone especial atenci6n en-el des#rrollo -fte ''movimiento 
independiente — tocar, alcanzar, dar vueltas -por el suelo, in- 
corporate, ponerse de pie,, andar, saltar, dar patadas, hacer % 
rebotar una* pelota, etc. Este tipo de actividades le da al hino 
una mayor^movilidad* " # , 

» *» * - 
Los terapeutas flsicos tienen el papel de intermedia- 
rios entre el mSdico, la escuela y ustedes, los padres. * Si usted 
no entiende un procedimiento quirCirgico determinado, el terapeuta 
. se lo puede explicar. Pueden darle referencias de medifcos, ell- • 
riicas u hospitales en caso de problemas flsicos muy -especlficos, 
yaque mantienen contacto regular con esta gente. Tambien le 
pueden ayudar si hace^falta obtener accesorios o m&quinas espe- 
ciales o si es necesarip repararlds. .Pueden recomdndar juguetes 
y actividades que utilicen las capacidades flsicas y el talehto 
de su hi jo, lo que puede ser muy Ctil cuando llega el moment o de' 
comprar regalos para ocasiones especiales, como su santo o cum- 
pleanos. Si el nino juega con lo-.que le va bien lo puede pasp.r 
en grande, le ayuda a desarrollarffe y. evita frustraciones. 

Como no es normal que su hi jo este presente durante 
una reunion y a menudo no hay bastante tiempo para repasar su 
progr^ama de terapia, es buena idea que usted haga una' cita para 
ir a la escuela a observar a su hi jo durante una sesion de tera- 
pia. El 'terapeuta le puede explicar el por ,qu§ de las distintas 
actividades .y puede ayudarle a escoger algurias para repetir' en 
casa de una manera menos estructurada. v 1 " 



El terapeuta ocupacional 

El terapeuta tiene instruccion universitaria, de 
hecho practica fisiologla (el cuerpo y como funciPna); en una cll- 
nica y conoce los tratamientos para invalideces determinadas. 1 
Al terapeuta ocupacional le interesa las habili-dades que son ne- 
ces arias paita trabajar y llevar una vida nprmal y f por lo tanto, 
le interesan mas las actividades que los ejercicios .especlficos. 
Por ejemplo, la capacidad de alcanzar, ccger, agarrar, .manipular 
y soltar. es importance para muchas actividades desde comer co- 
rrectamente hasta pin-Car* cortar con tijeras dibujar y escribir. • 

Un programa de instruccion ocupacional estara consti- 
tuido'por tareas bien definidas. Por ejemplo si se trata $e en- 
senarle como vefstirse y desvestirse, el programa empezara por > 
las tareas mSs sencillas (intdntar que el nind se quite el Sflnv- 
brero, los calcetines o los guantes y que coopere en el h^Slio 
de vestirle alargando los brazos o las piernas). Una vez coh- 
siga hacer las tareas m£s sencillas, aprende las mas complicadas 
(subir una cremallera', cerrar un cierre^o abrochar un boton) . 
El terapeuta .ocupacional le ayudara a comprender el orden de las 
distintas actividades que tiene que aprender su hijo para conse- 
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guir realizar las tareas que, como atar los zapatos, se -dan mu- 
chas-veces por supuesto. El terapeuta puede simplif icaiv-fcsta 
actividad hasta divid^rla en ocho tareas* Usted puede ayudar 
al nino a dominar caida una de ellas antes de pasar a la siguien- 
te.. -Atarse *los zapatos es coniplicado. Requiere que la personal 

1. Co ja un cordon con la mano derecha y el ^otro con la mano iz- 
r quierda. \ 

'2. Cruce el cordon izquierdo al lado derecho del zapato y el 
cordon derecho al(lado izquierdo.* 



3* Pase uno por debajo del o'tro (tunel), 

k. Coja el cordon que esta en el lado izquierdo y lo coloque en 
el lado izquierdo del zapato. 

5. Coja los extremos de los dos cordones (uno con cada mano) 



v* estire en direcciones < opuestas, 

6. Heiga una 19 ore j a de cone jo" con cada cordon* 

7. Cruce'la "oreja" izquierda encima de la "oreja" derecha, em- 
pujando desde atr&s' y a traves del "augero de conejo". 

8. Estire con fuerza los "cordones en direcciones opuestas. 

3 . A veces una incapacidad determinada puede hacer di- 

flcil realizar actiyidades sencillas, por ejemplo, aguantar un 
l&piz 0 una fcUchara. . El terapeuta , ocupacional puede sugerir 
cambios en los accesorios del nino, para que aumente su nivel 
de independence. Se pvede ensenar actividades de <artesanla, 
como hacer .creramica,^teoer *y trabajar la madera, si se simpli- 
f ican .en ,p%sos pequenos que, con el tiempo, se hac.en m&s difl- 
ciles v . Pue&e practical estas actividades en casa, si usted sabe 
bastante como para hacer que.no'sean demasiado sencillas ni de- 
masiado complicadas. 

Su hi jo puede aprender las actividades para tr aba jar 
y l^evar una vida normal si tiene pr&ctica en casa adem&s de^la 
pr&ctica en la escuela. Al principid se tarda mucho en ensenar 
a su hi jo a ser independiente en casa, m&s que en el colegio,. 
pero a la larga, su hi jo sera "mucho mis independiente y usted 
.JiarS menos cosas porque su hi jo hara m&s. 

El terapeuta de actividades/El director de actividades de recreo 
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El terapeuta de actividades es un termino que se, em- 
plea en los aentros estatales para todos los individiios que tra- 
bajan en el campo del ocio. El mismo trabajo en un distrito de 
parques se llkmaria un director de actividades de recreo, en las 
escuelas se llamarla maestrp de educacion flsica. Estas personas 
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han estudiado educacion flsica y el ocio en la universidad. 
Ademas de trabajar con las habilidades motoras grandes y pe - 
quenas, el terapeuta de ocio/actividades ensena como aprove- 
char el tiempo libre a traves de tecnicas de relaciones 
terpersonales.-, \ 

Las. actividades incluidas pueden ser, de muchos 
tipost los alumnos probablemente aprenderan a subir escale- 
ras y subir ^ bajar. el desnivel entre la acera y la calzada 
en la calle, para que tengan mas mobilidad en la comunidad. 
El resuQftado puede ser. que puedan subir los 50 peldanos del 
Museo de Ciencia e Industria. Los estudiantes mayores y los 
mas capaces pueden aprender habilidades de tiempo/'libre para 
llenar-sus tardes y los -fines de semana, tales Como macrame, 
billar pequeno y bailar. Hay que estar atentfe a las activi- 
dades y acont.ecimientos que hay eri la escuela para poder in- 
corporar las habilidades nuevas de su hijo en las actividades . 
de la familia. \ * . 

Los hinos pueden aprender tanto de jugar y pasarlo 
bien como de hacer cosas serias en el aula. Pncluso se puede - 
aprovech^jg una actividad tan sencilla como hacer rebotar una 
pelota para ensenar a conocer los numeros haciendo que el nino 
cuente mientras rebota la pelota, ensenar coordinaciorf de mo- 
vimientos haciendo que el nino tire la pelota a un ulanco y 
.ensenar. las habilidades necesarias para ser. parte de un grupo. 

La musica, hacer. o escuchar, es otro ejemplo de 
una actividad amena que tambien puede tener valor educativa. 
Ensenar ritmo al nino puede re^paldar sus habilidades- de con- 
tar. Su hijo puede extender sus contactos con el mundo social 
si asiste a conciertos. 

Muchos acontecimientos inventados por el terapeu- 
ta de actiividades o. de ocio pueden incluir a la familia y a 
los amigos. El teatro estudiantil puede dar al nifio la satis- 
faccion de tener exito. Las colonias de verano, los "shows" 
especiales y las Olimpladas especiales dan^conf ianza en si 
mismo al^nino que presenta trastornos en su desarrollo y dejan 
que las families tomen parte. 

Las actividades aprendidas con el terapeuta se pue- 
% den incorporar a las actividades de la familia si lo que se es- 
pera del nino es s'iempre lo mismo. Por "ejemplo, si su hijo 
participa en un programa de natacion, puede estar haciendo mu- 
>. chas cosas que van desde estar de pie en el agua hasta nadar 

\ en a S ua profunda. Si su hijo esta aprendiendo a flotar, no es- 

\ pere que el o ella nade. . • . 
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% r Conse.ieros vocacionales 1 - 

• •* Los evaluadores, maestros y consejeros que se espe- 

cializan en -el campo vocacional y £re-vocac±onal habr&n tfiecho 
% estudios en la universidad sobre la educaci6n' especializada, * 
normalmente 'junto con experiencia industrial o ,de taller. * Estos 
.prof esioriales .coriciben la escuela como un paso importante hacia 
conseguir un empleo. Intentan sobre todo desarrollar las habi- 
lidades necesarias para un einpleo e inculcar una actitud po'si- 
tiva hacia el trabajo, Se puede complementar esta s f ilosof la 
dentro del curso de estudios de estudiantes de cualquier edad — 
para ninos de un parvulario, para addlescentes y para adultos — 
pero* habrd variaciones segftn la escuela# Los servicios rela- 
cionados ( pue<ien incluir un programa de instrucci6n realista tan- 
to dentro de- la escuela como en la comunidad. 

m . 9 Los puntos positivog y negativo6 de cada estudiante 

pueden evaluarse qon q1 uso de muestras 'de trabajo. Estas mues- 
tras, vienen del trabajo' que ha realizado el estudiante en un am- 
bi exits supervisado y que es muy semejante al ambiente de trabajo • 
en la comunidad. Hay variaci&n entre las tareas segftn la dificul- 
tad de las*mismast clasififcar pe.pe£es seg&n un orden determina- 
do, clasificar, contar, hacer paquetes # *mandar*paquet?s por co-/ 
-rreo, poner etiquetas, estampillar, usar m&quinas sin mo toy y a, 
motor, producir al por mayor, hacer trabajo de oustodia, hacer , 
trabajosAie oficina,' ajrudar en la cocina, lavar la ropa y traba-' . 
jar en un jardin. Lo que los padres saben sobre su hijo puede 
ser muy- Gtil en e6te moment o cuando e-1 personal que trata de las 
vocaciones intenta reconocer y desarzuxLLar* las Sreas dfe interes 
especial y de destreza de su hijo. Los "hobbies" e intereses 
que tenga 3u hijo en casa pueden^ay adarle. Por ejemplo, si es 
4 obsrervador y ayuda a hacer pequenaE reparaciones en casa, esta 
experiencia le puede ser titil para conseguir un emplao en la 
construcci6m o industria ligera. 

Los h&bitos de trabajo y la actitud hacia el trabajo 
se aprenden lentamente mientras los ninos obse^Van y 'trabajan con 
sus padres. La instrucci&n vocacional y pre-vpcacional ser&n 
mucho mas eficaces si ha habido un interes posltivo hacia el tra- 
. bajo en la familia. Los habitos y la actitud positivos Tiacia el 
trabajo incluyen la puntualidad, la capacidad de seguir instruc- 
ciones, la capacidad de llevarse bien con los supervisores y otros 
trabajadores y la persistencia en completar una tare a. 



El maestro del aula 

El maestro del" aula es probablemente el j^rof esional 
quelle es m&s conocido por haber tenido contacto con maestros en 
sus alios escolares. No obstante, el maestro de educacion especia- 
lizada serS. distinto a los maestros que usted conocio en varios 
aspectos. Los maestros de educaci&n especializada" ensenan a cada , 
alumno indiyidualmente en el sentido de quercrean una estrat^gia 
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y unas metas distintas para cada uno. Es muy posible que cada 
estudiante en el aula este trabajando con materiales distintos. 
A cada alumno se le evalua segun su progreso. En el aula no hay 
examenes. Los ninos no compiten. el uno con el otro. Aunque las 
capacidades pueden ser bien distintas, cada nino exjfcfimenta el 

GXIT/O • 

• Otra coaa que usted no espera, probablemente, es el 
aspecto del aula. Es posible que su hijo no se siente erf un pu- 
pitre, o si lo hace, lo hara solamente por poco tiempo. Las 
habitaciones estan divididas en areas de actividades mediante 
armanos y paredes portatiles. Los materiales para la ensenan- 
za pueden ser libros pero tambien materias de arte y juegos. 
Aunque este tipo de aula no tenga el aspecto' academico y'serio 
que tenlan las aulas cuando usted estudiaba, su diseno. tiene un 
fin educacional. Cada maestro arregla su aula para que l^aen- 
senanza sea lo mejor posible. Hable con el o ella para que le 
explique el ambiente y las actividades que realizan alia. rSs 
posible que usted pue'da adaptar algunas de estas ideas en su pro- 
pia casa. 

El relato que sigue sobre como una maestra arreglo" 
su^aula, ayuda a comprender la filosofla que anima a la educa- 
cion especializadaj 

* # 

El arreglo de mi aula esta pensado en relaci8n con co- 
mo pueden beneficiarse los ninos'. Quiero que experimenten 
con todas las distintas 'cosas que tenemos en la habitacion. 
Quiercr que ellos inicien estas exploraciones . Por lo tanto 
creo que muchas^cosas deberi estar a su alcance. Ademas 
quiero que aprendan, que existen limites y que .hay otras 
cosas que no deben tocar. Pienso que esto les ayudara a 
desarrollar el control sobre si mismos. 

Quiero que los ninos tengan mas confianza en si mismos. 
Por eso, cuatro de-las seis tablas de boletines son para el 
uso exclusivo de los ninos. Como cada nino tiene sus exitos 
a su manera, he intentado darles un sitio donde poder expo- 
ner estos trabajos. A los ninos les encanta ver sus obras 
expuestas alia para que todos las vean y les gusta mirar las 
obras de^sus ■ amigos . Yo oreo que es muy importante ensenar 
a los ninos a cuidar de sus cosas y las cosas de la clas'e 
■ entera. Ho hecho un grafico donde esta escrito las respon- 
sabilidades semanales de cada nino (regar las plantas, po- 
ner orden en los estantes, mirar los pupitres dos veces por 
semana a ver si todo esta en orden, cambiar los trabajos 
expuestos" en las tablas de boletines, ayudando a la maestra, 
ayudar en la preparacion de. la comida y leer un cuento a la 
clase al final del dia) . 

Mi aula esta dividida en cuatro zonas principales. La 
primera zona es el centro de la habitacion y contiene cuatro 
filas de pupitres con tres pupitres en cada fila. Hay una 
excepciqni un pupitre esta en un area separada lejos de los 
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demas ninos, porque este niiio es muy revoltoso, su compor- 
tamiento perjudica a los demfis ninos. La segunda zona de mi 
aula contiene tres mesas grandes con sillas* Estas mesas se 
usan para dibujar, terminar trabajos o jugar a juegos de ta- 
bles. La zona tercera consiste en tres cojines de pl&stico 
y uno grande de..algodon. > Estos cojines se encuentran* debajo 
de las ventanasdel aula*. La zona final es una hatiitacion 
pequeria, totalmente privada, construida en una esquina. 
Esta habitation se usa para los que se portan mal, para es- 
tar solo o para un grupo que qui era leer. 

> 

El dire ctor y' los administradores 

* — ■ 

' El director de una escuela, de un centro privado, el 
superintendente de un centro estatal y otros tipos de administra- 
dores tienen la responsabilidad f entre otras cosas, de establecer 
la filosofla del centro entero, buscar* los colaboradores que tra- 
bajen alia, establecer el ppeeupuesto, coordinar los programas 
de instruccion y tera*pia y representar al centro de cara a la co- 
munidad. Normalmente ha hecho estudios de post-graduado adem&s 
de tener mucha experiencia en este campo. Son ellos los que es- 
tructuran el." cur so de ^studios general y las diversas actividades 
y son capaces .de afrontar la direccion diaria y planear a largo 
plazo. • ^ 

* El que los administradores tengan o no contacto di- 
recto con los ninos y las familias, depende del tamano del centro. 
Todos los administradores tienen que estar dispuestos a participar 
activamente en" las prganizaciones de padres. Pueden asistir siem- 
pre que haya una reunion entre un padre y un maestro u otro pro- 
fesionalT aunque esto pueden no hacerlo de forma rutinaria. "Son 
responsables die que el centro funcione lo mejor posible dentro de 
las limitaci ones .que hayan impuesto las juntas directivas y los. 
reglamentos del gol?ierno. 

Como^es frecuente que los ninos que presentih tras- 
tornos en su de£arrollo esten en el mismo colegio o programa du- 
rante varies anos , .es posible estudiar el progreso.de su hijo^ 
dentro del murco institucional de este colegio o programa. Si 
usted tiene ideas •© preguntas sobre el progreso de su hi jo dentro m 
del centro o entre^ centros, debe hablar con el director, adrainis- 
trador, o superintendente. Ellos deben ayudarle a evaluag: los 
progresos actuales segun el plan que tenga para su future La 
cuestion clave est educacion ipara que?. <,Es verdad^que su hi jo 
recibe la e due ac ion -que le prepara para una vida de maxima inde- 
pendencia al terminar el colegio? Los planes que van mis allS de 
la olase individual son siempre el resultado de las .decisiones 
administrativas . 
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El personal admiriistrativo y auxiliar 



Durante un dia normal de su hi jo en la escuela o cen- 
tro^ el tiene mucho contacto con otras personas. Cada persona 
que^trabaja en el centro — como secretarias, guardianes, ayu- 
dantes, cohductores de autobuses, 'bibliotecarias, cocineras — 
;esta incluida en la educacion de su hi jo. " Cada una le da un 
cdnocimiento de los distintos empleos que existen y de la* comuni- 
dad mas alia del centro. Si t6ma parte en un programa de ins- 
trucci6n y pr&ctica en el centro, es posible que trabaje directa- 
ment^e con estas personas o para ellas. Apreciaran, que uste'd les. 
de^las gracias o les salude porque, frecuentemWfee, su contribu- 
tion tremenda pasa desapercibida. 9 m 



El contacto de.su hi jo con el conductor .del autobUs 
- de la escuela puede determinar el "tono" para el resto del dia • 
o para toda la excursion. Las relaciories entre los dos pueden \ 
ser buenas si ;su hijo se porta bien. Puede ensenarle a portarse 
bien*si : le lleva de* vez*en cuando a pas ear en su automobil o van 
en transporte pGblico. —Hay. que ensenar a los ninos la importan- 
cia de llevar .siempre puesto el cinturon de -seguirdad. Hay que 
insistir en que los ninos no tiren papeles al suelo. Si el nino 
se siente feliz cuando.. llega el autobus, el viaje ser§. m§.s ameno' 
para el nifio % y para el conducfer. 

'1 ■ 

*Los ayudajites de los centros residericiales comunales 
podrian ganar un sueldo significantemente mayor si trabajaran co- 
mo cajeras o en una *f Sbrica, en^un restaurante o en un hospital. 
•Han elegido trabajar con los ninos. que presentan trastornos en 
su desarrollo, que es un trabajo dificil tanto fisica como emo- 
cionalfeente • 

Los comentarios que siguen& hechos por el personal 
auxiliar sobre sus relaciones con los padres, da una idea sobre - s 
como se puede apreciar y'apoyar mejor sus esfuerzos y, por lo 
tanto', *crear un ambiente anejor para su hijo. 

Mi queja principal tiene que ver con los padres que vienen a ver 
a sus.hijos y nunca pueden decir nacla favorable. Van a la habi- 
tacion'de la nina y en seguida empiezari a quejarse. Un dia hice 
todo lo posi'ble para que una de las nipas estuviera presentable 
cuando llegaran sus padrep. Le puse un vestido bonito y la pei- 
ne con raya en medio, con el pelo recogido a cada lado, con una 
pinza. Le puse, zapatos y calcetines de encaje blancos muy lindos 
y llevaba la cara bien limpia. Puke todos los juguetes encima 
de la cama y puse una manta encima de la cam& para que pareciera 
un cubrecama. Nada mils llegar los padres se quejaron de que no 
les gustaba el peinado. Todo el" dia habia trabajado para que 
esta nina tuviera buen aspecto. iEs que no pueden decir nada 
mas? f 

Para la mayor ia de nosotros este empleo es m&s que trabajar tan- 
tas horas al dia. Es ofrecerse voluntariaraente, hacer excursioneSj 
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son los nino© que^llevamos a pasar el dia con nosotros y son las 
cositas especiales que uno compra. par^ un runo o nina que nec'e- 
sita un poquito mils de. amor y de atencion. Nunca hay bastante 
tierapo para dedicarse a todos los ninos. Por eso los padres tie- 
nen que ayudar. Si trabajamos juntos, de todo este esfuerzo re- 
sultarS que el nino se sentira doblemente amado o - 

c 

Una cosa que jpienso que los. padres no tienen en cuenta es que su 
hi jo esta con muctios otros, y que todos necesitan mucha atencion. 
Yo intento cumplir las iristrucciones acertadas de los padres, 
pero me duele que haya ninos cuyos padres nunca me indican nada 
sobre sus hijos. Entonces tambien intento repartir mi tiempo pa- 
ra que estos reciban la misma atencion. £Es dulpa suya que sus 
padres no vayan nunca a verles? 

A mi me gustan los padres que tratan a su ha jo a su nivel. 0*sea, 
si tienen un nino que es normal en cuanto a su inteligencia pero 
no es normal' de aspecto que le hablen como si fuera normal, esto 
es magnifico. Haciendo esto, *le indican que no se ^yergUenzan de 
el. Ellos no le consideran un beb§, aunque parezca un bebe, sino 
le valoran pt>r lo que es y donde esta en su.propia vida* 

Yo encuentro muy^positivo algo que he visto hacer a algunos padres i 
dejamos que "ust£d" y "yo" se conviertan en "nosotros". 

Me disgusta que algunos padres ataquen a un miembro del personal \ 
a nivel individual. Aunque el personal entiende a nivel intelec- 
tual lo que sufren\los padres, a nivel emocional los miembros del 
personal siguen siendo personas con sus propios sentimientos y 
orgullo. \ 

Si tienen una queja debefciah mirar si, de veras es por culpa de 
nuestra negligencia, o si v^ene de sus propias dificuljbades en / 
acep,tar los problemas de su ^l^xr^^S^e^ el segundo c^so, en lu- / 
gar de quejarse porque el nino no lleva la ropa m&s indicada, 
drian compartir con nosotros sus frustraciones de que el nino 
pueda vestirse solo. * 

Tienen que tener ganas de compr f pnder que los que cuidan a sus ninos 
son seres humanos y, por lo tanto, falibles y que todo no sera per- 
fecto. 

Yo entiendo que a veces los padres tienen dias muy tristes o de 
tension. Pero al mismo tiempo, espero de ellos la c^pacidad de 
afrontar el hecho de que esta tristeza existe y que lhfluencian 
sus reacciones. Nosotros lloramos taitfbien, a veces y sufrimos mu- 
cho por los ninos y por ellos, sus padres. Si tienen un mal dia, 
nos inter esa compartirlo y, quizS aliyiarles un poco del peso. 

A mi me gusta cuando los padres animan el desarrollo y el creci- 
miento de su hijo y cuando nos animan a nosotros a animar el de- 
sarrollo y el crecimiento de su hijo. 
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La educacion y las personas con trastornos en su ^^frollo 

« v • •• 

Debe facilitarse educacion*. especializada a las perso- 
nas con trastornos en su desarrollo, por mandato lega, a todos 
los ninos que la necesit*n que esten en edades comprendidas entre 
los tres y los yeintiun anos. Los ninos eh edades entre meses y 
tres anos tambien pueden encontrar servicios educativos especia- 
lizados entre las agencias privadas y publicas, 

p Estos .servicios son de muchos tipos. La educaci6n es 
pecializada incl'uye, por ejjBmplo,* servicios de ayuda (por eiemplo 
una napitacion especial con objetos y donde se pueda llevar a 
cabo actividades para estas personas) para los que estan en las 
classes' normales y la ensenanza en hospi tales, centros residencia- 
les o centros de cuidados totales.' El grafico en la pagina si- 
guiente^muestra-las posibles situaciones en las que se ofrece 
educacion especializada. 

La sdleccion del nivel apropiado la realiza el siste- 
ma escolar. La seleccion del ambiente apropiado la realizan prin- 
cipalmentelas agencias medicas, legales, de bienestar social, 
• etc\- .El diseno afilado del grafico que sigue se usa para indicar 
la 1 difergncia considerable en el nfimero de anos, que probablejnentc 
se encuentran-en_cada niveirae sezvicio. Los servicios mas espe- 
cializados son los que probablemente tendran menos demanda. Se 
puede ap-^icar este concepto a la organizacion de servicios de edu- 
cacion especializada que sirven a ninos que tienen distintos tipos 
de necesidades, * 

• Los ninos ascienden o descienden entre los distintos 
mveles de educacion especializada segun los cambios en sus nece- 
sidades. y su capacidad. Se identifica mas temprano a los ninos 
gravemente invalidos que a los ligeramente invalidos- cuyos pro- 
blemas se manifiestan solamente cuando estan en el colegio. 

Para inforraarles sobre las metas de la educacion espe- 
cializada,^ este capltulo esta dividido en tres partes i las edades 
la educacion religiosa y la preparaeiBn para la edad adulta. 
Este capltulo solo le puede dar una visi6n amplia de las activi- 
dades, los objetivos y los servicios que se ofrecen. Para tener 
una informacion mas detallada, puede consultar a los distritos 
de educacion especializada que estan en el directorio. Aunque 
su hijo asista al colegio local, le puede interesar visitar otros 
programas en los condados de Lake, McHenry y Cook (parte norte) 
para comprender mejor la variedad de cursos de estudios y de ac- 
tividades que se ofrecen a ninos con las mismas necesidades en 
otros distritos escolares. • ^ 
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El sistema de cascada rial 
Servicio de Educacion Especializada del Concilio 
para Ninos Excepcionales 



Ninos en clases normales, incluyendo aquellos 
Nivel 1 ' ^ "inv&lidos" que pueden tomar parte en la 

clase en un o aula normal, con o sin 
servicios de ayuda 

; Los^que asisten v a clases normales y 

*Nivel 2 * tienen adeMs servicios de ins- 

truocion suplementarios 

Los que van a clases 
Nivel 3 especiales- parte 

del tiempo 

Los que van a cla- 
Nivel k , ses especiales 

todo el tiempo 

Los que asisten 
Nivel 5 a colegios es- 

% peciales 

V 

Nivel 6 Se qued&n en casa 

« 

Reciben instruc- 
Nivel 7 cion en hospitales^o 

en centros residenciales 
o de cuidados totales 



La intervencion temprana 

Los programas de intervencion temprana proporcionan- 
er tratamiento educative lo m&s pronto* posible a ninos pequenos 
que presentan trastorrios en su desarrollo* o que "estlln retrasados 
en su desarrollo. El tratamiento empieza co,n la estimulaci6n 
del desarrollo que puede ayudar a reducir la extension de los 
retrasos y quiza eliminar alguno de ell'ost 

« 

- Los programas de intervencion ^temprana varlan segfin 

sus objetivos generales <> especlficos. Despues de estudiar 25 
de est os programas en el norte de. Illinois (que inclula el pro- 
grama regional de L°ake-McHenry) , Karen Vroegh, del Illinois De- 
partment of Mental Health arid Developmental Disabilities 1 Insti- 
tute for Juvenile Research, identifico algunos 'objetivos genera- 
les* Estos sons proporcionar servicios para ninos que poten- 
cialmenje pueden presentar trastornos en su desarrollo y/o a ni- 
nos con el desarrollo retrasado; proporcionar el estlmulo que 
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* ayuda al desarrollo j intentar crear la habilidad de ayudar a si 
mismo y de comportamiento apropiadoj preveiiir o alivdar dificul- 
tades de retrasos^y 'de desarrollo* y desarrollar el potencial 
maximo de cada nino para*' que al cumplir los tres anos, se le pue- 
da cdlocar en el ambiente mSs normal posible. Otros objetivos 
sont entrenar^y dirigir a Los padres para que puedan brindar 
terapia a. sus hijdsj fcnsenar a los padres como son los ninos con 
trastornos en. su desarrollo y el desarrollo de los ninos j crear 
^ programas de educacion individualizada para cada nino % facilitar 
*un servicio de asesorla' para los padres; y ayudar al nino con su 
desarrollo retrasado a mejorar su vida social. m 

Los servicios proporcionados por un programa de in- 
tervencion temprana pueden 'incluir algunos o todos los servicios 
siguientes-r referenda, mltines de padres, terapia del- habla y 
del lehgtfa je, terapia flsica, terapia vocacional, la educacion 
del nino, evaluacion psicolSgica, visitas a casa, asesorl^ pro- 
fesional, diagnosticqsY trabajo de ayuda social y servicios para 
cuidar a? los ninos en su casa yfxrxm .parvulario, Cada programa * 
ofrecerSv un grupo de servicios centrales distintos. Esperamos 
que le faciliten los servicios que usted necesite en .el programa 
mSs cercano a su domicilio. Si este, no es su caso, algunos pro- ■ 
gramas pueden proporcionar sus servicios fuera de su Srea geogr?L- 
fica.; g 

Las horas que su hi jo pase en un programa de inter- 
vene i8n- temprana puedeA variar con el diagnostico y los tipos de 
retraso que presente su hi jo. Aunque la c ant i dad no es una in- 
dicaciSn directa de calidad; si su hijo pasa poco tiempo (una 
hora por semana o menos) no cambiarS, mucho si usted no anade mu- 
cho esfuerzo y tiempo trabajando con el en su casa. El otro ex- 
tremo (veinte horas o m&s por semana) puede ser agotador-paf& su 
hijo y por lo tanto contraproducente. "^SegCin la investigacion del 
Dr. Vroegh, 'el tiempo medio que los ninos pasan en este tipo de > 
jprogramas son cinco horas por semana. v ' v . 

Los servicios de intervencion temprana existen en los 
centros o en su casa. Llevar a su hijo a un centro le da la opor- 
tunidad de conocer a otros padres y ninos, de aprovechar de servi- 
cios e instrumentos de mejor calidad que hay all! y de tener un 
respiro en el cuidar a un nino todo el dla. "Por otro lado, las' 
visitas en su casa, , regularmente o de vez en cuando, ofrecen un 
ambiente conocido para practicar las actividades durante sus que- 
haceres diarios, resulta m&s barato, ya r que no hay costos de trans- 
ported mas conrodo si su hijo es muy p^ueno o no puede llegar al 
centro. 

Aunque no se pueda garantizar las metas, usted debe 
tener alguna idea razonable de lo que se puede lograr como resul- 
tado de su participacion en el programa. Hable con los profe- 
sionales sobre lo que su higo es capaz de hacer en casa. Usted 
es el que mSs conoce a su hijo.-. Usted debe tomar parte en las 
decision's sobre qu§ actividades se pueden realizar en casa. 
Por ejetaplo, si usted espera que su hijo desarrolle su capacidad 
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motora, como gatear, sentarse y andar, usted debe estar incluido 
en la planif icacion de un programa que tenga como fin ayudarle 
en este campo. Otras ^met&s que usted puede tener son aprerxder 
a hacer lo que su hij^tendria que hacer, ayudar a su hi 30 a ha- 
blar, ayudar a su hijqf a ser mSs independiente y compartir sus 
experiencias con otro£ padres. 

Si usted toma parte en la creacion de.l programa de 
• su hi jo, recibirS. instrubciones verbales-^ escritas del personal 
profesional. Si noentiende estas instrucciones debe pedir a 
. ' . los prof esionales que le demuestren lo que quieren haciendolo 
delante suyo con su hi jo. Tomar notas durante estas demostra- 
ciones ayuda a recordar mejor lo que hay que hace.r y el por que. 

Asistir a estas sesiones de terapia supone un sacri- 
ficio de tiempo, esfuerzo y dinero. No obstante, notarS. que es- 
tos sacrificios vallan la pena.^ Algunos de los beheficios que 
puede' esperar soni N comprender mejor a su hi jo, sax>er como ayu- 
darle, aceptar con mils facilidad l&s limitaciones de su hi jo, 
encontrar que es mSs fScil tratar a su hi jo, tener un sentido de 
v direccion y poder esperar m&s de su hijo y recibir m&s de el. 

Mientras usted participa en el programa de interven- - 
don temprana y trata a su bijo en casa, d$foe guardar datos, sobre 
el progreso de su hijo en los campos social, flsico, emocional, , 
mental, de .lenguaje y de auto-suficiencia. Con estas notas usted 
se dara cuenta en seguida de los cambios, cuando los haya, 'y po- 
dra llamar la atencion de los prof esi$nales acerca de estos cam- 
bios. En dlas' en que se sienta deprimido, podra leer estos datos 
y recordar que ha habido progreso. Hay qufe estar preparado para 
los perlodos en que no haya progreso alguno y para el hecho de 
que de vez en cuando su hijo no podrS s hacer cosas que habla he- 
cho previamente. El desarrollo ^rocede de manera desigual. Si ■ 
uno apunta el progreso en todas las Sxeas, ser£ flLcil poner exv- 
fasis en las &reas m&s desarrolladas en vez de desanimarse a 
causa de las contrariedades. 

< Ademas de guardar una carpeta con notas, j^le deben fa- 

cilitar informes sobre el progreso de su hijo. Estoa informes 
pueden ser comentarios hechos a la hora de recoger a su hijo 0 
mientras usted observa 0 participa en una sesion. 0 p|uede haber 
mltines, en los que haya mils tiempo para concentrarse JfUfl&s po- 
sibilidades para hablar sobre el desarrollo de su hijo y sus ne- 
cesidades. La frecuencia con que usted reciba estos informes 
, puede variar. Le daran m&s informacion si usted pregunta a me- 
nudo, habla sobre los pfro gramas realizados en casa y facilita su 
pfesencia. Intente no tener prisa en el momento de la entrevista. 
Aunque no hay reglas en cuanto a la cantidad de informes que 
usted debe recibir, es razonable esperar qup haya un informe es- 
r crito una 0 dos veces al ano. 

Guarde estas inf ormaciones y sus apuntes para que mS.s 
oarde cuando su hijo asista a un parvulario 0 a un programa de e- 
ducacion especializada, le pueda explicar a §u maestra lo que se 
puede esperar de su hijo. 
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El 'nivel' pre-escolar/primero ' ? 

I - Hay varios programas de educacion pre-escolar de ninos 

cor*, retrasos y tras-tomos en-su desarrollo r Los ninos con tras- 
tornos en su desarrollo, .identif icados a los tres anos, como la 
oligbfrenia moderada y algunos tipos de paralisis cerebral, pue- 
aen acudir a los servicios de educacion, especializada que tienen 
los distritos de las escuelas publicas. . Es posible que los ninos 
con retrasos en su desarrollo tambien acudan -a estos servicios 
y se pueda aprovechar de otros programas pre-escolares que inclu- 
yan a ninos v invalidos. 

Si su hi jo tom5 parte en un programa de intervencion 
temprana, el personal y los otros padres 1° habran ayudado a ele- 
gir el. programa pre-escolar adecuado para su hi jo. Si este no es * 
su caso r debe ponerse en contacto con el distrit&escolar que pro- 
porcioria servicios' de diagnostico y evaluaci8n, para determinar 
la capacidad y las necesidades de su hi jo. Los result ados de 
este diagnostico y esta evaluaci-Sn determinara si el o ella es 
eligible para los- servicios de las .escuelas publicas. Aunque 'al- 
gunos distritos escolares le recomendaran otros programas pre- 
escolares que siryen-a los ninos invalidos, por ejemplo, Head 
Start o Montessor'i, usted debe ponerse en contacto. con estos pro- 
gramas de todas maneras. Aparte de que.su hijo sea o no eligible 
para los servicios de educacion especializada de las escuelas p(i- 
blicas, usted purfde, descubrir que su hijo puede beneficiarse dt 
una educacion en un programa privado. Algunos ninos asisten a am- 
bos tipos. 

• » 

Adem&s de a las clinicas de evaluacion pre-escolar, 
puede solicitar las siguiejites organizaciones que le den listas 
de programas locales, de servicios pre-escolares y parvularicsi 
Bepartment of Welfare, Department of Children anti Family Services, 
County Health Department y lafe p&ginas amarillas delMibro de 
telgfonos bajos "Day Care" y "Nursery Schools". Existen dos 
formas de servicios pre-escolaretf, los establecidos en su domici- 
lio y los establecidos en un centre. La elecciSn entre las dos 
posibilidades depende de sus preferencias y necesidades. A al- 
gunos padr^3 ^s parece mejor que sus hijos se queden en casa 
hasta llegar a la edad de entrar en una- escuela primaria; a otros 
les apetece el ambiente escolar mas formal. Lo mejor es visitar 
algunas casas donde cuidan ninos y algunos centros antes de to- 
mar una decision. Se puede ahorrar tiempo telef oneando antes pa- 
ra asegurarse de que el programa puede- aceptar a su hijo durante 
las horas del dia y los dlas de la semana que a usted le interesa 
y que pueda cuidar a ninos de la edad y con la capacidad de desa- 
rrollo de su hijo. 

Antes de tomar una decision es prudente tener presente 
las siguientes senales de peligroi si el personal intenta desatni- 
marle de su intencion de visitar el programa, debe excluir de su 
eleccion este centro o casa. Las maestras y el director deben 
responder a pr^guntas concretas sobre lo que hard su hijo durante 
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el dla. No deben dejar a ningfin nino sin dirigirle durante mas 
de treinta minutos. La maestra o persona encargada debe mirar a . 
los ninos mientras les habla y ddr la impresion de que los ninos 
le importan. 

* 

' Durante los anos de educaci6n escolar y pre-escolar, 
la calidad de esta educacion depende de la calidad de las maes- 
tras que ensenan y dirigen el ambiente de su hi jo. Una maestra 
competente debe seu" 

Carinosa y sensible con los ninos f anim&ndoles a que acudan a el 
o a ella si necasitan informacion o ayuda, pasar la mayofr parte 
de su tiempo trabajando con los ninos en lugar de estar arreglan- 
do los materiales o hablando con otros adultos-. 

Una persona que anima el crecimiento y desarrbllo intelectual, 
ensenando a los ninos a jugar con los juguetes ^y los materiales • 
animarles a tomar decisiones, tener ion horario determinado para 
los ninos que a usted le parezca adecuado y hacer preguntas a los 
ninos que requieran respuestas que le hagan pensar, creativas o 
imaginativas ; y 

Respetuosa con las necesidades especiales de cada nine, tiene al 
alcance de los ninos dibujos, libros* y fotografias que reflejan 
los orlgenes etnicos y culturales de todos los ninos de 1*. clase, 
atiende a las necesidades especiales de su hijo y es consecuente 
en materia de disciplina y entrega de premios. 

, La meta educacional en el nivel pre-escolar y pr£ma- 
rio es de crear un ambiente en el que el alumno x juede progresar 
a su propio ritmo. Los programas educativos estan disenados pa- 
ra Satisfacer las necesidades de un individuo. Por lo menos al 
principio. la instrucci8n intentara asistir a los ninos a conse- 
guir actividades del desarrollo como las siguientesi. 

Lenguaje — comprender ruidos como palabras, la identificacion de 
-objetos conocidos al nombrarlos, usar munecos y jiiguetes para ex- 
presar las ideas del lenguaje mediante el juegoj 

Habilidad visual y motora — la coordinacion del movimiento de 
las manos y de los ojos, jugar con los jugtU* 63 y usar herramien- 
tas, pintar con .los dedos, usar pasta de modelaje, pasar cuentas 
de collares, oolocar objetos eh envases, aprender a usar las ti- 
jeras, # usar l&pices y copiar lineas; 

Habilidades motoras grandes — saltar, subir escaleras, hacer re- 
bo tar y tirar una pelota, nadar y montar juguetes con rue das; 

Areas de percepc^on visual r— clasificar objetos segfin su color, 
tamano, forma y tipo, relacionar un objeto con la reprer^ntacion 
• gr&fica (dibujo) de este objeto, hacer rompecabezas y reprodueir 
dibujos. con palitos, cuentas y bloquesj 

Habilidades conceptuales — aprender los colores, los nrimeros, 
las letras, su nombre y apellido, las formas, las partes del cuer- 



36 



31. 



po, crear una hist'oria cbn dibujos, jugar a juegos de fingir, 
crear maquetas y -dibujos de arcilla, pintura y lapices. 

s Habilidades sociales — vestirse y "desvestirse, usar el retrete, 
escuchar instrucciones, ser bien educado en la mesa, participar 
en juegos de grupo, "brabajar independientemente y £bedecer las 
normas. « 

A medida que los ninos* yayan dominando estas etapas 
del desarrollo, su educacion sera mas academica y mas vbcacional. 
Por. ejemplo su hijo empezara a hacer deberes y otras actividades 
que sean similares a sus experiencias escolares y a las.de sus 
otros hijosi .matematicas, le'er y escribir, historia y geografla, 
ciencias, la^salud, educacion flsica, musica y las artes. Dentro 
del aula el enfasis se pone en 'los centres de aprendi'zaje ("learn- 
ing centers "K centros de interns y areas de instfucci6n para 
grupos pequenos. Su hijo aprendera las materias apadSmjbdas nor- 
males ademas de hacer tareas individuales que se comprobaran pe- 
riodicamente. Su hijo aprendera a estar orgulloso de hacer una 
cosa bien hecha. Este orgullo se fomentara dentro del aula coh 
la tabla de resultados donde se colocaran los trabajos bien hednos 
y los dibujos "y arte de calidad. Un sentido positivo de identi- • 
dad con el grupo se consigue mediante la* celebraciSn de fiestas 
y sucesos especiales que puede incluir tomar fotografias de las 
actividades de la clase. 

las escuelas intentan incluir a los padres en las 
actividades escolares de sus hijos, mandandoles ejemplos de estas 
actividades a casa con los niribs. A los tres arios los nirios ya 
saben si a sus padres les interesa o no lc que.hacen. Algunos ' 
ninos llevan a casa sus trabajos con mucho cuidado, otros los e- 
chana la papelera antes de salir para ir a su casa. Esta dife- 
rencia es imgortante. Si los -padres apoyan lo que esta apren- 
diendo el riirio poniendo interes, los nirios .aprenden mejor y dis- 
frutan mas en el colegio. Hay que compartir los exitos de sus 
hijos. Hable con ellos despues del colegio. Cuelgue sus traba- 
jos en un sitio bien visible en su casai con imanes de la puerta 
de la nevera o en un tablero de madera, por ejemplo. 



La escuela secundaria 

A medida que los nirios crecen, la gente de la comuni- 
dad suponen que el comportamiento y las actividades de los nirios 
coinciden con la edad y el tamario. Las actitudes que se. consi- 
deran "graciosas" en los^nirios pequenos, son inadecuadas' para los 
ninos mayor es. Si un nino tiene actitudes extrarias puede ser que' 
estd buscando m&s atencion o puede ser consecuencia de haber re- 
cibido premio impropios a su comportamiento inadecuado. Cuanto 
mas se acepten estos comportamientos, mas diflcil es eliminarlos. 
Por esto es importante empezar a instruir a los ninos modales so- 
cialmente aceptados para su edad. Sigue un ejemplr del libro 
To" Give An Edge, un manual para padres de nirios coa sindrome de 
Down, (para mis informacion sobre este libro ver ei capitulo sobre 
la oligofrenia) » " . 
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Un grupo de jovenes retrasados vieneron a mi 
casa tuia noche, despues de asistir a un concrerto 
de mfisica mo4erna, pjara bebet* Coca-Cola y comer al- 
• go, Uno 4e estos \jovenes se pas5 toda .la, noche a- 
briendo los^armaorios y las alacenas T intentando en- 
. Qontrar mi "tubo bianco" (tubo de' sail da dei aire 
de la secadora de ropa) y otras mfiquinas que yo pu- 
diera:tener. Su interes en los objetos mecSnicos , 
,era admirable, pero su comportamiento en mi casa co- 
mo huesped fue deplorable. Attn fu'e mSs deplorable el 
" hecho de que los profesores'de su colegio, que a- 
companaban al*grupo, pensaron que su comportamiento 
, tenia gracia y se. divirtieron mucho. 

El desarrollo del comportamiento adecUado es un pro- 
ceso que empieza cuando el nino es muy pequeno. Los padres en- 
aenan los buenos modales a sus hijos y.aseguran que los ninoS 
sigan estas reglas. Al corrvertirse* el nino en un adolescente, 
empieza a 'aBumir responsabilidades. Por ejemplo, si un nirto de 
ocho anos va mal vestido, la culpa es de' los padres, no defmi- 
no. Pero si un adolescente se viste impropiamente', la culpa es 
suyd y es de el o de ella de quien se reiran los dem&s o le ridi- 

culizar&n.. 

« #• 

Se tarda^ mucho tiempo en asumir la respo^sabiliiad. 
de cuidarse a si mismo (como peiharse, vestirse, comprar ropa y 
tenerla limpia, comprar la comida ; y prepararla) , para saber ir* 
de c un sitio a otro (en bicicleta o usando transporte publico) y 
para la* auto-disciplina (ser consciente de los llmites de la li- 
bertad y tener un sentido de responsabilidad adulto). Los pa- 
dres deben reunirse con los profesionales de la escuela para ha- 
blar sobre la mejor manera de ayudar a su hijo-a aprender lo que 
son^las responsabilidades del mundo de l9s"adultos. Tanto las 
expectativas como las experiencias deben' ser las mismas en casa 
y en el colegio. 

, Los estudios de la escuela empi6zan a poner Snfasis 
en estas habilidades antes de que el "nino con trastornos en su 
desarrollo llegue a l£ adolescencia. La capacidad de cuidarse 
a s£ mismo, instrucciones sob£fe como ir de un sitio a otro y la 
auto-disciplina, empiezan en los-.aJios de la escuela primaria. 
Una vez se dominan en el aula .se pueden practicar en la comuni- 
dad. Los alumnos que hah aprendido a usar las mSquinas del la- 
vadero del colegio, pueden, con supervision, intentar usar las 
mSquinas ael lavadero de la comunidad. Unos cuaitos ejemplos de 
actividades de la comunidad que pueden practicar los estudiant^s 
de las.escuelas secundarias soni abrir y usar una cuenta corrien« 
te en un banco, hacer listas de lo que .uno quiere comprar en el 
supsrmercado, escoger la comida necesaria, y saber dar el cambio. 
La comunidad puede ser la clase donde su hijo pueda practicar. 
habilidades iridependientes y el comportamiento apropiado con la 
supervision del personal preparado del colegio y de voluntarios. 
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No se lleyan a cabo salidas a la comunidad hasta 
que se ha hecho una preparacion cuidadbsa en el colegio. La 
instrucci8n trata de la aplicacion pra^tica de 'habilidades aca- 
demicas y de cuidarse a sl-mismo. L'as matematicas se usan para 
comprar cpsas, saber. la hora, y medir madera para las actividades 
de artesania. Las habilidades del lenguaje',. leer y escribir, se 
usan para reconocer los letreros en sitios pGblicos (lavabos, ■ 
letreros de trafico, en los edificios), para seguir instrucciones 
(como preparar una comida, construir algo, hacer un trabajo aca- 
demico), leer un peri5dico, y rellenar una solicitud para un 
' _empleo. La habilidad de cuidarse a si mismo y de relacion so- 
cra^se pueden practicar en fiestas y bailes y tambien en el 
transcurgo de un dla normal. T,a educaci8n fisica ayuda al nino 
a prepararse para actividades en grupo como ir de camping, pa- 
tinar, nadar. La musica, las artes y la artesania le ofrecen 
•una selecci8n entre que escoger cuando quiera hacer algo en sus 
horas libres. Como a todos los adole^entes , a su hi jo le im- 
* portara mucho_ ser igual a, los demas jovenes de su edad. Es po- 
sible q"ue loS 1, "otros ninos" se aprovechen de su hi jo o hija, por 
sus intentos de gustar a los demas. Esta pos'ibilidad ^uede re- 
ducirse al minimo si su hi jo se' siente c8modo con sus ainigcs d'e 
ambos sexos y si "tie'ne bastantes intereses y amigos para ocupar 
su tiempo y su energia. 

Si su hi jo le hace pireguntas sobre su madures, hay 
que responderle de forma clara y directa con todos los detalles 
que usted cree que el o ella sea capaz de fentender. A las chicas 
hay que explicarles la mensxruaci8n, que es normal y que se re- 
pi te y ensenarles" las normafS higienicas necesarias, Tanto los 
chicos como las chicas tienen que comprender IfS^aue experimental 
ran como adolescentes, c8mo este proceso afectara a sus cuerpos 
y sus relaciones con los demas, Este tipo de instruccion se J.n- 
cluye normalmente en las clases de vida domestica, o 4e saludT y 
desarrollo personal. La persona encargada de estas clases o la 
enfermera del colegio le pueden* ayudar si lo necesita. 

HabrS. cambios flsicos y emocionales durante la ado- 
lescencia pero la edad exacta en la que realizar&n var£a para cada 
persona. , Cuanto se puede hablex sobre estos temas y el contenido 
de estas charlas depende de la naturaleza del trastorno y del gra- 
do de comprension de cada individuo. Aunque las conversaciones 
sobre la pubertad se hagan .con una actitud tan natural como sea 
posible, el tema de la sexualidad puede despertar una curiosidad 
excesiva en algunos ninos. No obstante si en estas conversa- 
ciones se incluye tambien el tema de las relaciones sociales 
(como hablar con miembros del sexo opuesto, que hacer cufcaido uno 
sale con aiguien del sexo opuesto, c8mo tomar parte en activi- 
dades como atletismo, arte dram&tico o escribir) el rf:mo vera la 
sexualidad como un aspecto entre muchos de la adolescericia. 

Nada de esto es f&cil ni para los adolescentes, ni 
para los padres o los profesores. Este tumulto es tan extrano 
para los adolescentes como para los^adulios. Los adolescentes 
se sienten optimistas en cuanto a la madurez que les espera y en- 
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client ran que^tienen un poder nuevo con su tamano mayor,. Es ne- 
cesario ensena^les 3.as responsabilidades que acompanan la indfe- 
pendencia. Necesitan su libertad pero primero deben haber apren- 
dido como tomar decisiones y comportarse bien. Los. 'prof esores , 
administra&ores. y padres pueden ayudar aplicando .limites conse- 
cuentes. 

Hay mjichos pequenos cambios v que pueden facilitar esta 
transicion, mientras usted ayuda a su hi jo a ser mas autosoficiente . 
Debe cambiar el ambient e de su hi jo paca que resulte apropia t do pa- • 
ra su edad. Los juguetes- juegos, mCisica y la decroracion del dor- ; 
mitorio de su hi jo deben reflejar lo que ii.teresa a'un.adolescen- 
te (artistas, automoviles, Ik exploracion del espadio",> la ciehcia* 
ficci5n, los viajes). El aspep to 'personal 'puede facilitar o es- 
torbar la aceptacion de su hijo por la comuhida4 (su corte de 
pelo, sus gSfas, sus dientes, su maquilxaje). La apariencia per- 
sonal y la decoraciSn de su dormitorio son Sreas donde debe ser 
m&s importante la edad del nina que la etapa de su desarrollo.^ 
Los temas y colores infafcntile.s no son ^propiados para los adoles- 
centes pero se puede marrtener s\x apreciacion de la belleza x . Sus 
aminos en el colegio y las v dem£s personas de la comunidad acep- 
taran mSs fScilmente a una persona que se parece a ellos y*actCia 
como "todo el mundo" que a una persona m&s bien distinta. , 

-A ' . 

La etapa de transici5n 

Al llegar al Gltimo ano de colegio secundario, algu- 
nos alumnos dejar&n el colegio para irse a trabajar en la comuni- 
dad. Si el alumno tiene exito en su empleo, el colegio le ayu- 
dar£ a graduarse temprano. SegGn la ley, los estudiantes pueden * m 
disfrutar de educacion especializada, que incluye varios anos de 
instruccion tecnica, hasta que cumplan 21 afios, pero una vez reci- 
bido el diploma, ya no. r Si el empleo no resulta y no hay 'p^rspec- 
tiva de conseguir otro, la jersona que acept6 el diploma no puede . 
volver al colegio. Un djplox sin una preparaci6n adecuada para 
conseguir un empleo es bastante infttil. Su hijo debe graduarse 
despues del, ftltimo ano. en el colegio *secundario solamente si usted 
esta.muy seguro de que la instruccion vocacional que puede reci- 
bir, no, le serS frfcil. Si usted no estS de acuerdo con el colegio 
sobre cuando tiene que graduarse su hijo, puede apelar esta deci- 
siSn del colegio (ver el capltulo sob*e "Los padres como defen- 
sgres iegales"). 

Durante la etapa de transicion de la educacion -espe- 
cializada, l'a instruccion de su hijo debe estar enfocada haci/i el 
perfeccionamiento de la habilidad de convivencia social, vocacio- 
nal y de auto-suficiencia, Los alumnos que mis tarde vivirin en 
la comunidad deben familiarizarse con las ru'cinas, responsabili- 
dades y ccn lo que se espera/de estos centros. Los alumnos que 
trabajan parte del dla deben acostumbrarse a trabajar mSs horas, 
conocer me jor los requisitos para tener' Sxito cuando busquen tra- 
bajo y aprender a fondo el comportaiaiento que hay que tener en el 
trabajo. Las actividades sociales deben centrarse m&s en la co- 
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munidad y pueden continuar recibiWo a otros en'sus casas en re- 
uniones y fiestas. La instrucci8n que proporciona el'colegio so- 
pre esta habilidad de convivencia se debe repetir en casa. El 
colegioy los padres juntos pueden hacer mucho mas facil la tran- 
sacion del colegio al trabajo y de casa a la comunidad. ^ 

i u Es normal que un joven deje de vivir con sus padres 

al hacerse adulto. En el caso de las personas con trastornos en 
su desarrollo esta independencia debe establecerse segun el nivel 
de competencia y de habilidad. Se dan distintas opciones tanto 
para los que viven en la comunidad como para los que viven en una 



La educacion religiosa ^ 

t Ademas de la educacion religiosa que usted le vaya 
dando a su hijo en casa, las iglesias y las sinagogas del Conda- 
- do de Lake empiezan a mostrar mucho interns en la educacion -reli- 
giosa de_ los ninos invalidos. Algunas tienen ya programas bien 
estaolecidos; de education especializada religiosa para que sus" 
fieles especiales tengan una idea de las tradiciones y las cere- 
monias de esa religion. 

r . 

El sisfema de instruccion .religiosa mejor organizado 
es la organizacion Special Religious Education (SPRED) , ereado por 
el arzobispado de la Iglesia Catolica de Chicago en 1961. Las 
parroquias de la Iglesia Catolica apoyan las clases.de educacion 
religiosa para los ninos invalidos de todos"-lo"s niveles. Los 
miembros de la iglesia organizan el programa voluntariamente. ' 
Hay una sesion cada dos semanas. La SPRED, que exige que los vo- 
luntarios que quieran ser maestros 0 ayudantes deben ser gente 
muy dedicada, les da un curso de instrucci5h intensivo en sus o'fi- 
cmas en Chicago. En cada sesi6n se divide a los ninos er tres 
grupos segun su edadi de. 6 a 11 anos, 11- a 16 y 1? a 21. Al 
principio de oada sesion cada persona toma parte en una actividad 
individual basada en la teorlas de Maria Montess'ori, durante cua- 
renta y cmco mmutos. Luego siguen unos minutos para evaluarse 
seguido por una visita a otra habitacion donde-hay un .altar con 
velas, una biblia y musica- agradab.le. El llder lee una' leccion 
y despues cantan todos. Termina la sesi6n una pequena fiesta con "* 
comida y refrescos. Varias iglesias catolicas en el Condado de 
Lake ya tienen un programa SPRED 0 lo comparten con otra parro- 
quia. Si su parroquia no tiene programa SPRED y le interesr or- 
ganizar uno, hable con el pastor 0 con algun miembro de SPRED en 
Chicago. Con mucho gusto le enviaran folletos y libritos sobre 
como empezar este programa en su parroquia, 

^ Las sinagogas del Condado de Lake han empezado a pres- 

tar atencion a los ninos judios invalidos. Tratan exclusivamlnte 
a los ninos mas capaces de funcionar como una persona normal (los 
. que tienen problemas en el aprendizaje escolar) entre las edades 
de.ocho a trece anos. El Board of Jewish Education en Chicago 
confia poder ampliar su programa para incluir a los ninos modera- 
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damente invalidos dentro de pocos anos. Tambien quieren empezar 
clases para los adolescentes invalidos. La educacion religiosa 
de" su programa consiste en aprender las fiestas, tradiciones e 
listeria necesaria para preparar al nino para su Bar o Bat Mitzvahp 
El costo de estos programas de educacion especializada es igual 
o un poco mSs alto, que el costo de un programa religioso nor- 
mal porque los* prof esores tienen dipolomas de educacion especiali- 
zada del sistema escolar publico. Si su sinagoga no tiene un .pro- 
grama especial para su hi jo, puede hablar con el director de edu- 
cacion de la sinagoga o ponerse en contacto con el Board of Jewish 
Education. ' . ' 

Algunas iglesias protestantes en el Condado de Lake* 
tienen sus propios programas de educacion religiosa especializada 
iniciados por unos miembros que vieron que existia esta necesidad. 
El programa es distinto en cada iglesia. Si su iglesia no ofre- 
ce un programa de este tipo, hable con el pastor o con otros pa- 
dres que tengan hijos como el suyo y que compartan su interes gn 
una educacion religiosa. Las iglesia que ya tienen un programa 
en marcha quizS le ayudarlan a empezar una. 

El Waukegan Developmental Center puede ayudarle de ma- 
nera efectiva. Tienen un capelllin permanente que ha coordinado 
mucjhos tipos de servicios religiosos para los residentes en este 
centro. En el campus de este centro celebran los distintos ritos 
de los catolicos, protestantes y judios y otros grupos. Al cape- 
llan le gusta que los miembros de todas las comunidades del Con- 
dado de Lake participen en los programas de educacron religiosa 
y asistan a las ceremonias. Para mas informacion consulte el fi- 
nal de este manual para programas determinados. ^ 

Los ninos que presentan trastornos en %u desarrollo 
deben tener las mismas oportunidades de acceso a una educacion 
religiosa como los dem&s. Si su iglesia o sinagoga no propo^-iona 
una educacion religiosa, posiblemente se podria organizar algo si 
se ponen en contacto todos los miembros a quienes les interese, 
en su comunidad religiosa. *v 



La educacion i ;.Para qu§ sirve? 

» 4 

Si usted ha preparado un plan para su hi jo, para toda 
la vida, §1 o ella pueden tener una vida llena e ihdepeftdiente 
aunque probablemente supervisada. Todo depende de la actitud y 
las esperanzas de los padres.. Lo que da sentido e importancia a 
las mater ias que se aprenden en el aula, es su aceptacion y re- 
fuerzo por parte de la familia. Este capltulo lo hemos escrito 
para que usted piense en el futuro al mismo tiempo que trata de 
resolver problemas concretos en el.presente. La lista que sigue 
le puede ayudar en la 'evaluacion de la capacidad de su hi jo en 
el presente y servirle de guia para hacer planes para el futuro. 
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Lista de habilidades para crear un plan 
para-toda la vida 

Se vistre correctamente; tiene -buena compostura; parece que goza 
de buena salud; es una persona limpia; no intenta ser siempre el 
centro de atenci8n. 

Puede preparar su propio almuerzo; sabe coser un bot8n o zurcir 
un agujero-pequenoj limpia 'sus zapatos, suele estar bien peinado. 

Cuida su propio cuerpo, la, sue incluye hacer la cama y sacar la 
ropa para el dia sign? ;nte. 

Prepara el despertador bien, se levanta en el momento preciso, 
cumple sus citas. 

Disfruta de su tiempo libre de una manera apropiada; se interesa 
en los deportes, los "hobbies" o las atrtividades artlsticas. 

Sabe que es distinto; acepta sus limitaciones ; es capaz de compen- 
sar o aprovechar al maximoisu capacidado 

Ayuda en to<5as o cualquiera de estas actividadesi lavar los pla-'' 
tos, poner la mesa, limpiar la mesa, cuidar el cesped* auitar la 
nieve, tirar la basura, regar las plantas, dar de comer "a los-iini^ 
males domesticos, cambiar las bombillas,* ir-a abrir la -puerta 
cuando alguien llama, ' ' 

Participa en las actividades escolares como los deportes, el pe- 
ri8dico de la clase, el cbro, la banda de mfisica y otras 0 

Puede asumir responsabilidades como repartir y recoger los traba- 
jos escolares, hacer de mensajero o monitor; hacer recados; ayu- 
dar a poner en orden el aula; preparar el t^blero de anuncios. 

Tiene h&bitos buenos y saludables; come y duerme bien; sabe pedir 
ayuda si est£ enfermo.; cumple las reglas de seguridad, cumple con 
sus obligacionesciy es puntual. 

Puede usar m&quinas pequenas; usa una cocina de gas o electrici- 
dad; .deja limpias las Sreas de trabajo; termina su trabajo pun- 
tualmente; sa,be seguir ins true ci ones; pide ayuda si le hace fal~ 
ta; ayuda p. los dem&s. 

^ 

Frecuenta las tiendas del vecin^dario, compra comida u objetos de 
uso personal, regresa puntualmente con los objetos debidos y con 
q1 cambio correcto. 

Puede ir splo a la 'iglesia o sinagoga, a las casas de 'sus amigos, 
al cine, al parque, a correos, a restaurantes, a la biblioteca pG- 
blica, museos, oficinas de colocaci8n, "op^i^&G^ rehabilitaci8n, 
al banco, al medico, al dentista, al barbero o a la peluqueria, 
» 
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Sabe us^r dinero cuando sale a hacer compras-j sabe lo qu« es un 
cheque, xiene una cuenta en un banco j sabe hacer un presupuesto 
peraonalj usa telSfonos y m&quinas de lavar y secar la ropa que 
-xuncionan con dinero. 

Puede mantener una conversacion con sus amigosj toma parte en las 
conversed ones normales de su familia. 

• m • * » 

Escribe con letra legible? puede escriblr una carta j puede relle- 
nar uha solicitud de empleo j, sabe su nfimero de seguridad social; 
pone y saca dinero de su cuenta bancaria. 

Sabe escribir su nombre, su direcoi6n y su ntimero de telSfono. 

Marca cQprectamente .los nOmeros de tel§fono; puede llamar a sus 
amigos y familiares. 

Jaee el peri6dico, ^lee los aiiuncios de demandas de personas o co- 
sas; usa el libro de recetas de cocinaj usa una g%la de callesj 
usa la gula de telSfonos; reconcce los letferos de las calles y 
de los autobuses? reconoce las senales de seguridad. 

Cuando ve un anunc^o en que ofrecen un empleo, llama o escribe 
pidiendo una entrevistaj pUede asistir, a la entrevista satisfac- 
toriamente. • 

Comprende la relation entre el trabajo y el stieldoj puede hacer 
planes para proteger sus Ingres os y su empleo. 

Se ve a si mismo como un adulto capaz de asumir responsabilidades 
en un empleo competitivo. 

Si lo necesita, pierde su empleo y le hace falta m&s instrucci&n 
o tiene problemas personales, sabe acudir y beneficiar^se de las 
agendas de bienestar social. 
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Servicios vooacio 
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La cuestion de lo 'due ham su hijo despues de que se 
# vaya de casa, es especialmente^mportante ahora, cuando pocas 
personas invSlidas ingresan en ih^titfuciones grandes y muchas se 
quedan vivienda en la comunidad. si usted ha sido afortunado, el 
colegio, al cual asisti& SU hijo, le habrfi proporcionado instruc- 
cion vocacion^l, experiencia en un trabajo y le habr& preparado 
para trabajar en un empleo al terminar el colegio. Pero puede' 
pcurrir que esta preparaci5n sea incompleta. Quiz& sea necesa-. 
rio que usted intervenga en el asunto, porque en general, ni a us- 
tecj ni a su hijo les interesa que el o' ella se quede en casa sin 
hacer nada despuSs de terminar «sus estudios/ 



El significado del trabajo 

Losz-adultos j6venes tienen tantas opor£un;Ldades para 
desarrollar habilidades nuevas como las personas /deol&ras edades. 
El deseo. de ser un adulto estS muy arraigado enlnue^t^a sociedad. 
Y el expbnente m&s convincente de que uno ha ll«jac^ra la mayorla 
de edad es la capacidad de ganar dinero y no necesariamepte la ca- 
pacidad de ser autosuficiente. 

Tener un empleo es una de las maneras m&s importantes 
de auto-definirnos. Evaluamos el valor que somos para la Socie- 
dad y* para nosotros .segftn lo que hacemos y la calidad de lo que 
hacemos. El trabajo a que nos dedicamos toda nuestra vida es mu- 
<Jho m&s que simplemente una manera de sobrevivir. El empleo es 
el mecanismo que nos conecta con la vida comunitaria. El empleo 
nos organiza el d£a. Como hay una hora determinada para trabajar, 
tambiSn hay una hora determinada para comer y psora el. ocio. La 
organizaoi8n de las semanas, los meses y los anos' se establece al- 
redecfor de los fines de semana, las vacaciones^y las fiestas o 
sea,\ 'mementos creados por la ausencia del trabajo, ]S1 empleo nos 
da la oportunidad de hacer amigos, entre huestros, cqmpaneros, Al- 
gunas de estaa amistades pueden ser tambiSn amistades err la vida 
social. El ocio (deportes), acontecimientos especiales (fiesta 
' de Navidad) y .actividades^sociales (picnics) se orga,nizan, a me- 
nudo por y para los companeros de trabajo • El trabajo nos pro- 
porciona nuevos amigos 'y amistades, y nqs brinda una organizacion 
fScil de actividades entre amigos como lo hacia el colegio. La 
diferencia est& en que en el colegio nuestro nivel depende de nues- 
tra edad mientras que en el trabajo nuestro nivel depende de nues- 
tra, competencia. 



Distinffla*lugares de traba.io 

Los programas de instrucci8n diurna para los adultos 
que presentan trastornos en su desarrollo sirven b&sicamente a los 
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grave y profundamente retrasados y a las personas con invalidez 
multiple que no pueden ttftoar parte en un Work Activity Program > 
(Programa av. tividades semejantes al trabajo). Este programa 
es la cofflalnuacion del programa de instruccion que se recibe an- 
tes de terminar el colegio v y pone §nfasis en la participacion en 
la spciedadi auto-cuidados*, comunicacion y preparacion para par- 
ticipar en, actividades similares al trabajo. TambiSn hay un . 
fuerte Snfasis sobre la instruccion en las habilidades pre-voca- 
cionales. ■ \ 

"Se pntiende por un centro de actividad similar al , 
trabajo a un taller o una seccion de un taller que tenga un pro- 
grama dterminado, supervision y registros aparte y que tiene como 
fin exclusivo" proporcionar actividades terap§uticas o de'custodia 
u otras actividades mientras notengan como meta principal el tra- 
bajo o la producciorr; . . " (Fair Labor Standard Amendments of 1966t 
Public Law 89-601) • Los programas de actividad similar al traba- 
jo existen para un grupo particular, el de los adultos con, tras- 
tornos en su d§s&rrollo moderado 0 grave. Un programa de activi- , 
dad similar debe incluirs evaluacion, instruccion en la adapta- 
cion personal," el transporte, " conse jos y actividades. La meta es 
1 preparar a los adultos para que puedan <entrar en un tallere 

"Un taller protegido, 0 un taller simplementees una 
organizacion 0 institucion caritativa de carSLcter benefico y que 
tiene como fin proporcionar a los trabajadores inv&lidos un pro- 
grama de rehabilrtaeion y/o un empleo remunerate u otra actividad 
ocupacional que sea educativa 0, terapeutica. " (Fair Labor Stan- 
dards Amendments of 1966t * Public Law 89-601). 

El programa de un taller protegido puede consistir en 
una experiencia intermedia de aprender. y/o una oportunidad de 
trabajar de .larga duracion. Se/acepta a los adultos y adolescen- 
tes,que han trabajado antes en otro sitio,' que tengari ganas de 
trab^iar, muestran una capacidad de aprender habilidades voca- 
cionales 0 que necesitan actividades similares al trabajo para 
seguir viviendo en la comunidad. -Estas personas pueden estar vi- 
viendo independientemente 0 en un centro de cuidados a largo pla- 
zo y pueden" tomar parte en otros programas al mismg tiempo. Se 
pu^cle incluir con las personas con trastornos en su desarrollo a 
pfrsoifas con problemas emocionkles, enfermedades mehtales 0 aico- 
holismo siempre y cuando las actividades del programa sean lo 
bastante flexibles para cubir las necesidades de cada grupo dis- 
tinto por separado. 

Los talleres protegidos sirven a las personas capaces 
de trabajar por un sueldp -y de vivir independientemente que nece- 
sitan experiencia temporal y a -las personas que necesitan traba- 
jar en un ambiente protegido durante largo tieitfpo. Los servicios 
ofrecidos deben ser amplios ^e incluir un examen y evaluacion vo- 
^acional, instruccion, corisejos y colocacion, instruccion en los 
h&bitos necesarios para afrontat la vida social y personal, de^la 
salud, del trabajo y de la comunidad y-un servicio de colocacion 
vocacional y de ayuda despues de dejar el programa. 
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Los adultos con trastornos en su desarrollo son ca- 
paces de trabajar en muchos tipos de empleos donde los dem&s 
sean gente no-inv&lida y haya competencia entre ellos. La lista 
que sigue puede darle una idea de las posibilidades si a- su hi jo' 
le interesa trabajar en la comunidad o si sus planes para el fu- 
turo de su hi jo incluyen esta posibilidadt 



depend! ente de mercanclas 

friega platos 

pelador de verduras 

operador de asceiisores 

asistente de quiosco 

pperario de m&quina de coser 

criada 

dependiente 

ayudante de panadero 

asistente en un parque infantil 

mecan6grafa 

recogedor de huevos 

cargador 

operario de mime&grafp 

asistente dom§stica 

ayudante de pint or 

asistente de laboratorio* 

lavador-de botellas 

ayudante de enfermera 

colocador de papel pintado 

mozo de pequenas car gas 

mensajero 

mozo de despacho 

moza de despacho 

porteador 

embalador 

ayudante de caraionero 
trabajador en uija lavanderla 
mozo. en una gasolinera 
planchador, ,-a 
operario de -sierra mec&nica 
• ^ayudante en una lecher! a 
operario de fotocopiadora 
ama de Haves 
asistente en un asilo t 
mozo de limpieza de oficinas 
ayudante de mec&nico 
pulidor de lat6n % . 
guarda -barrera 
rellenador de bolsas 
recogedor de billetes/tickets 
manicura 
^ trabajador de almacen 
fohtanero y electricista 
en un edificio 
' trabajador en una f&brica de 
* latas 
/- 



clasificador de cartas 
^Labrador 

trabajador en cadena 
cajero en un supermercado 
trabajador en una f&brica 
costurera 

operario.de "kick press" 
cargador de camiones 
camarero, -a 
asistente de cocina 
trabajacior en una fine a 
operario textil 
asistente de alacenas 
portero, -a 1 
estibador, -a 
vigilante 

recogedor de manzanas 
tapicero, -a * 
recogedor de mesas en un restau- 
rant e 

pinche de cocina ^ 
jornalero 

empaqueta'dor de dulces 
colocador de azulejos 
podador de Srboles 
empaquetador 
limpiabo.tas 
acomodador 
cuidador de animales 
jornalero de cosechas 
clasificador de papeles 
trabajador en la via del .ferroca 
rril • 

operario dem&quina de planchar 
criada en on hotel 
lavador de coches 
zapatero 

limpiador de ventanas 
pulidor de suelos 
distribuidor de periodicos 
limpiador de pesca'do 
trabajador en encuadernaci6n 
rellenador de botellas 
asistente en un parking 
mensajero' (interior) 
oficinista - 

limpiador de casas de pisos 
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portador de bolsas de correo clasificador 

trabajador domSstico • basurero* 

ayudante de camionero ayudante de carpintero 

operario de m&quinas de bficina operario de "drill, press" 
mozo de hotel 



La instruc6i6nde las habilid&des 

La educaci6n -vocaci'onal y la educacion especializada 
no ost&n tan relacionadas como seria de desear. Aunque la educa- 
cion^ e instrucci6n verdadeira, sobre los empleos, no empieza hasta 
el nivel* secundario, los ninos en los niveles pre-escolares y pri- 
marios, otienen la capacidad de aprender algo sobre la vocaci6n y 
las ocupaciones. • Los niRos con trastornos en su desarrollo nece- 
sitanuna oportunidad extra para conocer y pro bar las distintas 
habilidades pre-vocacionales. Los ninos* mayor es pueden ensenar 
a los -m&s pequenos tales habilid^teip como frotar con papel de li- 
ja, tejer, ordenar; pape. s y clasiKcar, y servirles de ejemplo. 
Los ninos pequeftos podrlan ayudar a los mayores' en sus tareas es- 
colares, por ejemplo, en averiguar qui§n esta ausente, haaer fo- 
tocopias, vigilar cosas o sitios y- preparar la comida.' Los ninos 
mayores tendr&n el derecho de sentirge responsables por r un tra- 
bajador menos preparado. ' Adem&s, una de las maneras mSs eficaces 
de-a£render ^lgo es ensenar c8mo hacerlo a otro. Este tipo de 



actividad se podria incluir en 'los programas. de educaci6n espe- 
cializada de mayores de pequenos. 

/ ' 
Los centros de educaciSn vocacional en el sistehla de 

los colegios pCtblicos requieren cierto§ requisitos para ser admi- 
tidos en< ellos. Estos, requisitos, no-realistas, pueden negar la 
entrada a ninos con trastornos en su desarrollo que necesitan ihs- 
trucci6n en distintas Jiabilidades. Los padres de estos ninos de- 
ben tomar parte en la toma de decisiones para re-evaluar y cam- 
biar egta polltica para hacerla m&s eficaz para ^tender a las ne- 
cesidades de los ninos subdesarrolladbs mentalmente. Los estudian 
tes "normal es" tambien podrlan benefici'arse si, por ejemplo, to- 
maran parte en JLa educaeiSn de los ninos inv&lidos. En cuanto al 
futuro empleo que hallarSn en "la comunidad, es importante que los 
estudiantes que un dla tengan responsabilidafles dentro de un sin- 
dicato, gremio o industria, se den cuenta de las necesidades y 
habilidades de las personas con r trastornos en su desarrollo. Este 
contact o debe empezar en el colegio. En el nCtmero de verano de 
1978 del boletin de noticias del Project of Parent's Campaign for 
handicapped Children and Youth, Box 1^92, Washington, D. C. 20013, 
Common Sense from Closer Look , se public6 los comentarios siguien- 
tes sobre la polltica de los requisitos para. ser admitidot 

Con frecuencia,)^has consejeros en los colegi9S in- 
leritan desanimar a Tos alumnos con trastornos en su de- 
sarrollo porque creen que una vez dentro no tendr&ri; exi- 
to. **Los padres deben saber qtje estos son prejuicios % 
viejos 0 que atacan a los inv&li<lps. Por^ ejemplo, muchos 
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colegios vocacionales solicitan ,que el futuro alumno 
sea capaz, de leer como los estudiantes de septimo grado. 
Sin embargo existen muchos niveles de habilidades que se 
deben y se pueden ensenar a los inv&lidos que requieren 

\ una capacidad de leer mucho mSs baja. 

\ 

Por enrol 01 : ^mpleos como ayucTahte de un especia- 
lista en dietetica y ayudante de enfermera y otros que 
tienen que ver con la salud, no requieren leer muy'bien 
ni \un" conocimiento profundo de las matemfiticaso Pero 
a menudo se brinda a los mejores estudiantes la instruc- 
cion\riecesaria para encontrar un empleo en las ocupa- 
ciones relacionadas con la salud mientras miles de per- 
.sonas ^pierden esta oportunidad y ademfis el mercado labo- 
ral pierde a los muchos trabajadores que necesita. 

Otra ar£a de problemas es la de los ex&raenes tradi- 
cionales. Los estudiantes incapacitados necesitan exS- * 
menes especialqs como exSmenes orales, ex&menes sin H- 
mite de tiempo y ex&menes sift-otras limitaciones espe- 
ciales. Solo as£ se puede tener una idea acertada de sij 
capacidad, la informacion sobre la ev^luacion vocacional 
crece y los padres y maestros deben estar en contacto 
con esta informacion, Uno de los metodqs-.es el de eva- 
luar al ^estudiante usando una situacion seme jante a las 
condiciones reales de un empleo determinado. La evalua- 
cion incluye pbservar con cuidado el comportamiento, ac- 
titudes, problemas, gustos, y lo que le desagrada mien- 
tras el estudiante estfi en la situacion fjbcticia y du- 
rante la instrucciom Los resultados se combinan con 
otra informacion como la recogida por los maestros de 
educacion especializada, psicologos/ prof esionales que 
hacen' diagn5stipos educativos, padres y otros estudian- 
tes para que la evaluacion final sea lo mis favorable 
posible. 

No se debe olvidar que es casi imposible saber si 
un individuo es capaz de aprender algo si no se le da 
la oportunidad de intentarlo. La politica tradicional 
de las escuelas secundarias en no dejar entrar a muchos 
en sus programas ha hecho imposible el descubrir el po- 
tencial de muchos inJividvos incapacitados. 

Algunos sistemas educativos han adoptado la pollti- 
ca de dejar entrar a tpdo el mundo en sus programas de" 
educacion vocacional y esto incluye a los estudiantes 
incapacitados que, se integran con estudiantes "normales" . 
Los estudiantes — inv&lidos y, rio-inv&lidos tienen la 
oportunidad de aprender cada uno a su ritmo particular 
y de llegar hasta donde le permite su capacidad. Se le 
ayuda a buscar empleo a todos los niveles, ya que no todo 
el mundo puede llegar al nivel m&s alto. Lo? estudiantes 
pueden matricylarse varias veces durante el ano escolar 
y, si hay mucha demanda, se <:rea otra clase para que no 
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haya mucha gente esperando para entrar. Si se trabaja 
mucho para conseguirlo, este tipo de polltica puede ser 
lo corriente y no la excepciSn. 

La instruccion vocacional y pre-vocacional dentro de 
los colegios debe incluir diversos niveles de parti cipac ion. Al 
principio los estudiantes participan en trabajos sencillos dentro 
del colegio como est hacer fotocopias, hacer de guardi&n y vigi- 
lar a ninos mas pequenos. En el nivel secundario, al cumplir su 
decimosexto cumpleanos, puede recibir ayuda en su preparagi5n pa- 
ra una ocupacion del Illinois Department of Rehabilitation Ser- 
vices (DRS) , conocido anteriormente como el Department of Voca- 
tional Rehabilitation. El DRS ofrece un Secondary -Work Experi- 
ence Program (SWEP) (Programa secundario de experiencia laboral) 
como un. complemento a la educacion secundaria. Este programa 
proporciona un servicio de consejeros, evaluaci6n diagnSstica, 
evaluacion vocacional y evaluacion mediante la coloeacion de la 
persona en un empleo real, Los estudiantes que trabajan en la 
comunidad reciben un salario, en gran parte pagado por DRS y los 
demSs lo paga el patron. El patron ofrece ^scrucciSn en el lu- 
gar de trabajo bajo supervisiSn de un prof*, .or/conse jero voca- 
cional del colegio del estudiante. Cuando el alumno ha hecho 
bastamtes progresos el patron puede elegir entre contratarle para 
mSs h^ras y pagarle el sueldo completo o no. El patron de todos 
modos no tiene ninguna obligacion de hacerlo. 

Cuando el alumno termina sus estudios y empieza a tra- 
bajar de lleno, la responsabilidad de la escuela en supervisarle 
en su empleo 9 termina. Si su hi jo vive en casa, debe ppnerse en 
contacto.con el DRS u otra agencia como el Follow Along Program 
(Programa de ayuda continuada) de los Family Support Unit (Uni- 
dades de apoyo familiar) que, quizS podr&n ayudarle. Si su hi jo 
trabaja en un sitio donde hay supervision (en un taller protegido 
o un programa de actividades similares al trabajo) o si vive en 
una residencia supervisada, es posible que haya prof esionales ^que 
le ayuden. * 

* Tambien se ofrece dar instruccion en el sitio del 
trabajo, el Comprehensive Employment and Training Act (CETA) 
(Ley del empleo e instruccion comprehensiva) respaldado por la 
National Association for Retarded Citizens (NARC) , (Asociaci&n 
nacionaX para los^ciudadanos retrasadofe), y el Department of La- 
bor (Departamento del Trabajo), del gobierno naciqnal y el estado * 
de Illinois. El patron pfrece brindar 320 horas de instruccion 
intensiva. La NARC reembolsa al patron el 50$/ del salario de ese 
individuo durante las primeras 160 horas, y el 25$ durante las 
restantes. .El Department of Labor del Gobierno Federal paga los 
cost os administratis os y una parte de la financiacion. El estado 
de Illinois usa fo'ndos de CETA para prpporcionar una subvene ion 
adicional para la. instrticcion y, en algunos casos para pagar a 
profesionales de la coloeacion vocaciona] . Estos fondos-los pue- 
den conseguir losi coordinadores del trabajo de los estudiantes 
en los colegios pftblicos, consejeros de rehabilitacion vocacio- 
nal.,de las personas retrasadas mentales. En la oficina principal 
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del pals jpuede conseguir material sobre este programa (NARC On- 
The-Job Training Project, 2700 Laura Lane, Middleton, Wisconsin 
53562, telefono 608-83I-II5I) . otro proyecto es el Illinois 
' Association for Retarded Citizens On-The-Job Training Project 
.(proyecto de instrucciSn en el lugar de trabajo de la Asociacion 
de Illinois para los ciudadanos retrasados) que tiene un progra- 
ma mSs completo para las afueras^del Condado de Cook (reembolsan 
a los patrones el 50 por ciento durante un ano entero, pagan el 
transporte y el cuidado de los ninos durante el primer mes y pa- 
gan los uniformes, herramientas y equipo. Los residentes del 
Condado de Lake tienen que ir a la oficina nacional para obtener 
una ayuda determinada pero para consultas se puede acudir a este 
proyecto (telefonoi 312-263-7135) . 

£1 Doctor Marc Gold ha inventado un sistema para ins- 
truir a personas que presentan trastornos en su desarrollo que 
ha teriido exito. Se llama "Try Another Way" (Prueba otra manera) 
Consiste en la reducci8n de las tareas en sus componentes m&s 
sencillos (an&lisis de las tareas) y la primera vez que se us8 
con exito fue cuando se intent6 ensenar como montar los frenos en 
las bicicletas a personas grave y profundamente retrasadas. Es- 
te sistema se puede aplicar a personas con todo tipo de inyalidez 
Se puede usar para la instruccion vocacional e igualmente para la 
adquisicion de las habilidades necesarias para la vida cotidiana. 
Se pueden conseguir pellculas y otros materiales para la ins true - 
ci&n (Marc Gold and Associates Incorporated, 708 West Oregon, 
Ifrbana, .Illinois 61801). ' 



Buscar y mantener un empleo 

Los programas que brindan experiencia e instrucciSn * 
necesarias durante los anos escolares, son un puente que ayuda 
a establecer contactos entre el mundo del colegio y el mundo del 
trabajo. En general los patrones evitan a los jovenes porque se 
sienten escepticos en cuanto a su estabilidad, su capacidad de 
conformarse a las exigencias de las responsabilidades de un subor 
dinado y de si son 0 no concienzudPSe Incluso si el joven es ca- 
paz, los patrones se preguntan si reconoceri cu&n importante es 
no llegar tarde, terminar su trabajo en el momento designado para 
ello, saber seguir instrucciones y obedecer, trabajar en harmonla 
con otras personas y si sabrS tomar iniciativas de ui^ manera res- 
ponsabls. Una vez se han demostrado estas capacidades en un em- 
pleo, las posibilidades de ser aceptado por otros patrones aumen- 
ta marcadamente, 

Muchas personas ccjn trastornos en su desarrollo que 
encuentran trabajo, cumplen con sus responsabilidades y actCian 
bien. Los que no consiguen seguir trabajando, son a menudo per- 
sonas capaces de hacer el trabajo pero incapaces de resolver los 
problemas sociales, personales e interpersonales que hay a veces 
en el lugar de trabajo. Los padres y los 'maestros deberi cooperar 
en ensenar a los ninos con trastornos en su desarrollo, # el concep- 
to de la dignidad del trabajo, sea cual fuere este trabajo y tam- 
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biSn hallar dignidad dentro de< alios mismos. Los h&bitos de tra- 
bajo que deben inculcarse, porque son factores que deciden si uno 
( seguir& trabajando o no, son* 

1. Es digno de confianza — va al colegio/al trabajo todos los 
dias exc*pto cuando esta enfermo o el tiempo no lo permite, 

2. Es puntual — es puntual cuando coge el autobfis, va al cfole- 
gio, va a clase, va al trabajo y cuando asiste a actividades 
especiales,\ * , 

3* Sigue las iiWtrucciones T - es capaz de cumplir cori sus res- 
ponsabilidades correctamente y realizar las tareas que se le 
ha enc omen dado. • 

*K Tiene un aspecto externo aceptable — es limpio, se vdste co- 
rrectamente, se peina. -J 

5. Es c^ipaz de trabajar independientemente — acepta la responsa- 
^^bilidad de terminar tareas determinadas\ 

6. Es cortes --.respeta los derechos y la propiedad "de los dem^s, 
- estS bien educado. * * 

fr • 

7. Acepta la erotica- — tiene la madurez social y emocional de 
aeeptar la critica sin. eno jarse ^ni entristecerse • % 

8. Coopera con los dem&s traba jadores — se lleva bien con ellos 
durante las horas de trabajo y cuando no trabajan (por ejemplo 
a la hora de comer, al final del dia) • 

I^a claVe de la educacion y de la instrucciSn es ser 
fiel a la realidad. El mundo competitivo del trabajo no es lo 
mismo que la/ educacion especializada, programas de instruccion 
diurnos, actividades semejarvtes al trabajo y programas de talleres 
porque nc estS. pensado para ayudar a los adultos que presentap. 
trastornos en su desarrollo. Para ayudar al mSLximo a su hi jo, us- 
ted debe asegurarse de que tenga una idea realiata del traba- 
jo, de que aprenda a afrontar las aituaciones sociales e interper- 
sonales que a Veces no son agradables y de que sepa afrontar los 
problemas personales a los que no egt§. tan acostumbrado cpmo us- 
ted (el dinero, el transporte, su dormitorio). 



El patron 

Tambien hace falta educar a los patrones. Si la co- 
muni dad no acepta que la persona con trastornos en su desarrollo 
puede ser un trabajador, Istos tendr&n siempre unas oportunidades 
de trabajo muy limitadas. Aunque los contactos individuales*'son 
efectivos, los esfuerzos de grupo son los que pueden cambiar esta 
situacion. De hecho, no se recomienda que el patr8n de su hi jo ' 
sea su patron de usted o un amigo de la familia, porque en^ ese 
caso la capacidad de trabajar de su hi jo, se mezclarS con las re- 
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laciones interpersonales de una situaciSn asl. Es diflcil ser 
un defenso de su hi jo si esta defensa no es parte del del esfuer- 

* zo de todo un grupo. * 

Para que aumenten. las 6portunidade_s de trabajo, es ne- 
•cesario un programa continuo de relaciones- publicas y propaganda 
• para poner en condcimiento de los pa tr ones las ventajas de dar 
trabajo a las personas que presentan trastornos en su desarrollo. 
Segturel Rehabilitation Act de 1973, las agencias federales y las 

• companlas privadas que tienen contratos con el gobierno federal 
tienen la obligaci5n.de tomar medidas afirmativas para dar tra-' 
bajo*y subir de nivel a los InvAlidos . Si no cumpTen con esta " 
ley,- puede haber .una investigacion por parte de 'un tribunal, se 
puede negar.pagar lo que se le deba, se puede cancelar o suspen- 
der un contrato o se puede excluir a esta' compania o ageneia. 
Aproximadamente la mitad de 'todos los negoci'os en los Estados 
Unxdos tienen contratos con el gobierno federal. Se puede ayudar 
a estas^ companlas a cumplir la ley y al mismo tiempo, crear mas 
oportumdades de trabajo si se indica claramente c&mo el que ha 
terminado un. programa de educaciSn especializada cumple los re- 
quisitos.para satisfacer las estipulaciones especificas de un (em- 
pleo). ( *• . x 

Muchas agencias federales, estatales y locales y pa- 
trones privados ya intentan aumentar las oportunidades de empleo. 
El gobierno federal tiene un f programa especial de dar trabajo a 
las personas que presentan trastornos en su desarrollo que tienen 
un certificado dado por los consejos de rehabilitacion vocacional 
que les acredita como personas preparadas para trabajar. >^Las per- 
sonas que estSn.en esta situacion pueden entrar directamenteSen 
una- ageneia federal sin tomar el examen del Civil Service y sin 
tener que pasar por las listas del registro del Civil Service. 
En cuanto a la American Federation of Labor and. Congress of In- 
dustrial Organizations (AFL-CIO) (Federacion Americana del tra- 
bajo y congreso de brganizaciones industriales) ayuda a .aumentar 
las oportunidades de empleo para las personas con trastornos en 
su desarrollo mediante convenios colectivos y de cooperacion en- 
tre los sindicatos y la direccion. 

Las oficinas de colocacion locales; estatales y fede- 
ralespueden ser.buenas fuentes de recursos.' La mayoria saben 
los distintos txpos de empleos que se dan en una comunidad y, por 
eso, pueden crientar a una persona con trastornos en su desarro- 
llo. Otros grupos que pueden ayudar son las asociaciones locales 
y estatales para las personas que presentan trastornos en su de- 
sarrollo, el conse'jo consul tivo del gobernador sobre trastornos 
del desarrollo, las camaras de comercio, . las organizaciones de 
servicios, (como el Rotary Club)" y los sacerdotes, pastores v o- 
tros 'llderes religiosos. . * 

Una alternativa a la busqueda de empleo en el mundo 
competitivo de los negocios es la de crear nueyas oportunidades 
fundando un negocio partiendo de cero. El LaAbs Institute ofrece 
periodicamente un simposio de cuatro dias, para los padres, li- 

i v * 
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deres de cdmunidades y prof esionales que. tengan interSs en a* 
daptar el concepto y los metodos de The Lambs a sus propios pro- 
gramas, Se ensena como funciona el programa de instrucci8n/nego- 
cio (programa de dla) , el programa de residencia\ el. programa de 
busbar subvenciones y 16s principios y conceptos de negocio que 
tiene The Lambs, Los' participants en^estos simposios t^euen la 
'oportunidad de observar y analizar de primera maho como operan x los 
centros tie instrucciSn y de negocios. Se brinda a los partici- 
pantes'"informaci&n sbbre c6mo estSn organizados -estos .centros, 
los niveles de habilidad que se exigen para las distintas tareas, 
los materiales que facilitan el trabajo a los profesores, las 
mSquinas que se necesitan para montar otro negocio igual r los 
suministr adored de productos no procesados y las ventas -aniiales s 
y el giro de ventas segOn la temporada. _'Se pueden montar Nego- 
cios similares a The Lambs (por ejemplo, una panaderla, una tieh- ' 
da de animales domesticos, un restaurante, una papelerla, una 
tienda'de comida* especializada) fen los. cejitros^ com^rciales de las 
'comunidades y en los centros de las ciudades- * 

Otro tipo de negocio es la f£brica que ayuda a los 
♦inv&lidoe adem&s de sacar .o no un beneficio. Esta es .una idea 
creada por Minnesota Diversified Industries (666 Pelham Boulevard, 
Saint Paul, 7-xinnesota 55H 2 *) que ha sido llevada a la pr&ctica' ■ 
por Opportunity Incorporated de Highland £Park. La f&brica tiene 
cinco tipos principales f de empleados invalidosi supervisores, 
tgcnicos? trabajadores ejemplares., Ifrabajadores # y empleados' sen- 
cillos. Los empleos^de supervisor y de tScnico son identicos a 
los que"se dan en los negocios e industrias. Los trabajadores 
ejemplares son obreros cort experiencia que conocen-bien su traba- 
jo y que son concienzudos , o sea rauy semejante al mayordomo de 
un taller. Estas^f&bricas fcrotegen algunas tareas para que los 
inv&lidos. no tengan que competir con personas que no son irivali- m 
dos. Est as f&bricas proporcionan empleos lucrativos y producti- 
ve mediant^ las normas corrientes del mundo de-los negocios, 
(Vejc el capltulo sobre los padres como organizadores de programas 
para encontrar mEs -ideas sobre este tema) . : - 



Se recomienda leer para completar su informaci&n 



Bolles, Richard Nelson. What Color is Your Parachute? Berkeley, 
Calif ornia* Ten Speed Press, 1977. 

Es un manual con ins true ci ones sencillas y pr£cticas 
para identificar los empleos que interesan, la eva- 
luaciSn de posibilidades de conseguir un empleo y pa- 
ra organizar 'una bfisqueda de empleo. Lo pueden usar : 
los padres y los prof esionales que trabajan con las 
personas con trastornos en su desarrollo. 




5-t . 
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Para mas inf ormaciSn- sobre la educacion vocacional y las oportu 
nida,d'es. de empleb para los invAlidos, pSngase en contacto cehi 

"The President's Committee on Employment of the Handicapped 
1111 20th Street, N. W. . ' . vv 

•Sixth Floor 
Washington D.C. 20210. 

» 

The President's Committee on Mental Retardation 
330 Independence Avenue, S. W. 
South Building, Room 3232 
.Washington D.C* 20201 

AFL-CIO • * 

815 Sixteenth Street, N. W. 

Washington D.C. 20006 *• ■ ' 
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Ambientes residenciales 



Existen muchos tipos. de ambientes y maneras de vivir 
adecuados para distlntas edades y niveles de desarrollo. SegGn 
eljiivel de desarrollo de su hijo y la situacion financiera y. 
emociohal de la familia, es pbsible aue usted no pueda (en el 
caso de los ninos pequenos a mayore^J o no qui era (en el caso de 
que se trate ya de adultos) tener -a su hijo en casa, Normalmehte 
es muy diflcijl para los pa'clres el- hecho de que sU hijo se vaya 
de CdSa, cualquiera que sea su edad. No obstante es casi seguro 
que esto ocurrirS. Es una decision que no debe'tomarse a la li- 
gera y a la que debe proceder tomar en cuenta la opinion de los 
prof esionalfe s • 

-A veces es necesario coloc?ar al nino fuera de casa 
al nacer o muy poco tiempo despues. Ho^en dia esto ocurre muy 
raras veceh, gracias a los programas de j.ntervencion temprana. 
De todos modos si el nino requiere atencion m&dica durinte las 
veinticuatro horas del dia y es subnormal prof undo, el colocarle 
fuera de casa puede ser la, Cinica soluciSn para la familia. ^ n ~. 
depenSientemente de que el nino vaya directamente desde el hospi- 
tal donde ha nacido o va poco tifempo despues, los padres deben 
sentirse satisfechos de que le proporcionan los mejores cuidados 
posibles. Esta satisfacc-ion nace del hecho de mantener contacto 
periodic o con el nifto. Estas visitas deben ser lo bastante fle- 
xibles para que no las per judiquen las emergenci's^o problemas 
de la vida (enfarmedades , tiempo muy nfalo). Una visita* cada mes 
es una meta acertada. Las fiestas especiales son momentos im- 
portantes. Pero como, a veces, son fechas en que la familia es- 
t& muy ocupada^ hacer la visita el fin de semana anterior o el 
posterior, puede proporcionarles a la familia y al nino un en- 
cuentro mas satisfactorio y mas relajado. Otra manera por la que 
los padres pueden sentirse m&s tranquilos es haciendo el esfuer- 
zo de conocer a los profesionales que cuidan a su hijo. Igual- 
mente, pueden ayudar a su hijo, si apoyan alos profesionales y 
prean asi un ambiente de confianza, calma y equilibrio. Los pro- 
'fesionales cuidan de las necesidades fisicas del hijo, los padres 
llenan al nino emocionalmente 

La decision de separar a su hijo, ya adul^o, de su 
casa es tan dificil coma si se tratara de un nino, pero e3 una 
decision que^ abarca otras consideraciones . Las comentaremos al 
final del capitulo. Primero queremos hablar de los distintos 
ambientes donde se puede vivir y exponer que criterios seguir pa- 
ra su evaluacion. 



Los distint.os ambientes posibles 

Los tipos de programas privados y pftblicos que reci- 
ben fondos del estado (mediante el Illinois Department of Mental 
Health and Developmental Disabilities) son los siguientesi 
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Un "skilled nursing home" es tin centro que prapor^ 
cionan cuidados de 4 enf ermeras profesionales. Estos centros c-uen- 
tan con cuidados de enf ermeras durante, las Zk horas bajo la diree- 
cion de una RN cualificada, una enferfoera, jefe (RN o LPN titulado) 
para cada turno y todo el personal adicional que sea precise para 
cujnplir con los requisitos para mantener el centro abierto. En 
un centro de este tipo viven, normalmente, jovenes de edades com- 
prendidas entre los 0 y los 20 anos. Adem&s de proporcionar cui- 
dados durante las Zk horas, se da al nino programas de terapia 
fisica y de actividades para desarrollar su capacidad. 

Un "intermediate care facility" es un centro que pro- 
porciona cuidados de enfermeras profesionales y supervision medica. 
El centro debe tener un servicio de enfermeras durante las Zk ho- 
ras, una directora de cuidados, las enfermeras adicionales necesa- 
rias segun el ntimero de camas ocupadas y todo el personal adicio- 
nal que sea preciso para mantener el centro abierto,. La mayoria 
de los pacientes tienen enfermedades largas o= sufren trastornos 
en su desarrollo^que se han estabilizadp y necesitan «curdados muy 
sencillos. Ademas, estos centros proporcionan cuidados 'para de- 
sarrollar la^ capacidad, programas de actividades y programas de 
^rehabilitacion social. Viven en ellos, , normalmente jovenes entre 
los 0 y los 20 anos. 

* Los "sheltered care homes" facilitan servicios a resi- 
dentes que no necesitan cuidados profesionales pero si necesitan 
ayuda personal y supervision. Entre el personal pueden incluir 
a enfermeras, p^ro no es obligatorio. Sus servicios se centran 
en programas de actividades y de rehabilitacion social. Es posi- 
ble que haya^ agendas en la comunidad que proporcionen servicios 
de instruccion vocacional. En estos centros viven jovenes de 0 
a 20 anos, normalmente. 

Los internados se ocupan de los ninos con trastornos 
en su desarrollo que no pueden seguir viviendo en familia y no 
pueden seguir asistiendo a una escuela pQblica. Estos centros 
proporcionan un dormitorio, comida, programas eduoativos (sancio- 
nados por el Illinois Office of -Education) , servicios de control 
sobre el comportamiento y programas de rehabilitacion. Se reco- 
mienda a los internados que ijtilicen los recursos comunitarios 
cuando sea posible^. Se anima a la familia para que tome parte en 
el programa del nino ccn la ayuda del personal de servicios socia- 
les. Los internados tambien se responsabilizan en prestar servi- 
cios psicologicos, servicios de terapia del habla y del oido, ser- 
vicios dentales, servicios fisicos y ocupacionales y servicios de 
cuidados. Series sugiere, que brinden los programas necesarios 
dentro de un ambiente "normal". La meta de los internados es 
desarrollar el potencial del nino para que pueda vclver a vivir 
con sii familia y asistir a los cdegios pQblicos. 

Los "foster homes" son para ninos con trastornos en 
su^ desarrollo que pudieran benefidarse de los cuidados y el ca- 
rino de una familia, pero que no tiene una familia natural que 
quiera o pueda ocupars^ de el. La familia adoptiva le da cama y 
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comida. Durante el di& asiste a un programa terapeutic9 o al 
colegio local. La meta del programa de familias adoptivas es 
ayudar al nino con trastornos en su desarrollo a llegar a su po- 
tencial m&ximo en un ambiente lo mfis normal pcsible. La familia 
adoptiva desarrolla el sentimiento comunitario del nino cuando le 
incluye en sus salidas por ejemplo, ir de compras, ir a comer a 
un restaurante, o hacer una excursion al.parque zoologico, etce- 
tera. La familia adoptiva debe ser una familia que pueda servir 
a las necesidades del nino. Debe poser la capacidad de corapren- 
der el comportamiento, debe desear ayudarle y debe querer coope- 
rar con el personal del Department of Mental Health and Develop- 
mental Disabilities cuando le creen un: programa para el nino que 
le proporcione lo 4 ue necesita. 

El programa de un "foster training home" es s erne j an- 
te al "foster home" en que sirve a ninos con trastornos en su de- 
sarrollo que podrlan beneficiarse de vivir en familia, La dife- 
rencia esti en que la "foster 'training home" tambien facilita ins- 
truccion para que el nino adoptado pueda progresar en su capaci- 
dad de cuidar de si misma, su control sobre su comportamiento, 
su vida social, etc. bajo supervision de sus padres adoptivos con- 
juntamente con la agencia regional de supervision. Estos padres 
tienen la responsabilidad de facilitar documentaciSn sobre el 
programa de rehabili-tacion que realizan con y para el nino. Se 
aprovechan de los recursos comunitarios siempre y cuando existan. 
La meta del programa de "foster training home" es ofrecer la vi- 
da en familia a los ninos m&s incapacitados que los que,. normal - 
mente van a los "foster homes". 

Los- "child group homes" son centros para los ninos 
con trastornos en su desarrollo que pueden beneficiarse del^pro- 
grama de un sitio donde resida un grupo pequeno de estos ninos. 
Los "child group homes" proporcionan servicios varios para hasta 
10 ninos.. Los ninos participan en programas de contacto con la 
comunidad como por ejemplo asistir a un parvulario -privado o a 
la escuela pftblica local. Como los ninos* pasan 'el dia en la co- 
munidad, el personal del "group home" es responsable de propor- 
cionar servicios d© recreacion y programas de rehabilitaciSn por 
las tardes y durante las horas en que el nino normalmente practi- 
carla el cuidarse a s£ mismo. La meta de un centro "child group 
home" es preparar al nino para que pueda volver a vivir con su 
familia. 

El programa de "home intervention and training' 1 (in- 
tervencion e instruccion en casa) consiste en dejar que el nino con- 
tinue viviendo con su familia natural y al mismo tiempo, recibir 
la atencion, el control y la instruccion que le puede dar una a- 
gencia autorizada de bienestar infantil. Esta agencia de bienes- 
tar infantil tierte personal que va a! la casa del nino con el pro-, 
posito dei (1) al principio asumir un control total sobre la 
vida del nino con trastornos en su desarrollo j (2) ci;ear un pro- 
grama para enRenar a los demits miembros de la familia; (3) crear 
un programa de habilitaciSn en con junto con la familia para que, 
eventualmente , cuando la familia pueda asumir la responsabilidad 
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de cuidar y trabaja con el nino que presenta trastornos Tr^iiVe- 
sarrollo, la agencia pueda terminar sus s,ervicios. Los nirios que • 
toman parte en un/programa de "home intervention and training" 
normalmente pasarf las horas diurnas en la comunidad. El instruc- 
tor que\interviejie en la casa trabaja alia por las tardes y duran- 
te los finas^de-^semana. El programa propdrciona servicios de des- 
canso para que la familia pueda atender mejor a los otrofi nirios o 
para poder salir de casa' durnate algunas horas. Tambiefr deja Que 
la familia tenga a una persona en casa preparada que les^ pueda a- 
yudar a aprender c.omo tratar al nino invalido. La met a de est a 
porgrama es ayudar a la familia a convertirse en laiagencia prin- 
cipal que proporcionan servicios a su hi jo mientras el hi jo siga 
viviendo \en casa con ellos. 

Los servicios de "respite care" (servicios de descan- 
so) tienen su razon de ser para evitar que se coloque al nino en 
un centro o institucion a largo plazo. El "respite care" permite 
a los padres poner a su hijo en un- programa de corta duracion. pa- 
ra, que puedan tomar unas vacaciones, tener mas tiempo para dedi- 
ckr a 1-os otros hijos, estar en el hospital o recibir cuidados 

-^medicos o simplemente tener tiempo. para descansar. Las caracte- 
risticas de los servicios de-^deseanso permiten ofreceri^s tanto 
a los adult os como a los nirios, en cualquier momento. AWinos de 
los servicios de "respite care" pueden admitir al pacieu£<r con 
intencion de ayudarle en controlar su comportamiento y/o evalua- 
cion medica e intervencion en momentos de crisis. La meta de los 

. prog^amas de^descansj es doblej (1) hacer que la familia pueda 
tener unos dias o semanas para'ocuparse de sus asuntos y no tener 
que cuidar a su hijo invalido; (2) proporcionar un lugar donde el 
nino pueda recibir atencion de corta , duracion cuando manifieste 
problemas de comportamiento o medico o este metido en una crisis 
familiar. En cualquier aaso, el nino vuelve a su casa natural, 
casa adop$Lva o a otro lUgar donde vivia anteriormente", al cabo 
de cuatro semanas o incluso antes de la cuarta semana. Los servi- 
cios de "respite care" se pueden recibir en varios sitios distin- 
tos (poi- ejemploi en casa, en la casa adoptiva, en un centro don- 
de viva un grupo pequeno de nirios , * instituciones privadas de cui- 
dados infantiles, ICF/DD, centros de cuidados prof esionales, * etce- 
tera) . 

Un Intermediate Care Facility for the Developmentally 
Disabled (ICF/DD) es un centro ideada para satisfacer las nece'si- 
dades sociales y de rehabilitacion de adultos que presentan tras- 
tornos en su desarrollo. Se pone enfasis en el hecho de que los 
servicios se resiban en un.. ambiente comunitario^ Aunque el WF/ 
DD proporcion?. cuidados sencillos, el programa esta dirigido hacia 
las actiyidades y rehabilitacion que necesitan los adultos. El 
centro tiene la obligacion de tener un servicio de enfermeras ne- 
cesarias para mantener el centro abierto de conformidad con el 
permiso que tengan. Tambien tienen personal de ayuda para las 
necesidades de los residentes. 

> ' 

Con un programa y personal - consultivo, el centro de 
"community living" proporcionai un regreso paulatino de una ins- 
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* titucion a la comunidad, la posible prevencion o el aplazaraien- 
to en ingresar en una institucion, o una caCsa a los residentes 
(si siguen estos programas) e instruccion para prepararles p&ra v 
vivir totalmente indeperidientes. La 'meta* de los centros de 
^"community living" es de ftormalizar las condiciones de vida y, 
tanto como sea posible', v imiracv.la vida* "en casa" tal y como se 
da en una comunidad. Si es preciso, el persnnal consultivo pue- 
de ir^cluir a asistentes sociales, psicologos,. especialistas del * 
habla y del oldo, especialistas del oir,, psiquiatras, enfermeras 
prof esionales y otro§. Los residentes de estos centros deben 
tener como minimo 18 anog. 

El "suppprted living arrangement" (SLA) es un progra- 
ma que da apoyo y direccion al adUlto que ya es capaz de vivir 
solo y es autosuficiente, sin interponerse en esta vida indepen- 
diente. Este apoyo se le brinda segfai y cuando se presente la 
necesidad.. Con un personal permanente y consultivo, el "supported 
living arrangement" proporcionai apoyo y direccion que lleve'a 
una vida totalmente indepfcridiente j una residencia .para adult os - 
. * que pueden cuidar de si'mismos y son capaces de llevar una vida 
semi-independiente j una transicion de un centro mfis restrictivo 
a la comunidad; una serie de maheras de vivir para que las per- 
sonas invSli.das puedan elegir su manera de vivir igual que los 
dem&s de la oomunidad; y un plan de servicios necesarios para x lle- 
var una vida normal, derytro de la comunidad*. La meta del "support- 
ed living arrangement" es de nor-malizar las condicionflfl de vicja 
.haeta donde sea posible, imitar. la vida, "en casa" tal y como se 
'da en la comunidad. "Los residentes deben ten^ como minimo 18 
anos, ser caj>aces ,de tomar las medicinas si es necesario, ser 
basicamente capaces de cuidarse de ellos mismos y de sobrevivir 
y tener un empleo en un taller pfotegido o en la^ comunidad. 

El pfogramayde "adult family home" es -una modifica- 
cion especial .del programa, de "foster 'homes" para ninos. El pri- 
mero consiste en ingresar a Uno o'dos adultos que pre sent an tras- 
tornos en su desarrollo eji una casa priyada, cuidadosamente selec- 
cionada previamente r donde el residente puede vivir como un miem- 
bro de la familia y recibir ouidados y/o instruccion. El "adult 
family home" intenta combinar todas las cualidades y caractdristi- 
cas que se encuentran en la ,vida familiar, tfn residente ho tiene 
que vivir toda la. vida con una familia i puede vivir temporalmente 
con ella. La meta de este ^rograma es el desarrollar el ppten- 
cial de la .persona y, luego, si es posible, trasladarle a otro 
tipo de residencia que le d§ la posibilidad de desarrollarse afin 
m&s. Si la persona ya no necesita- la supervision y la influencia 
reclpsoca que le puede dar^la familia, se le debe trasladar a un 
ambient e de m&s independencia.o 

' Exist.en otros programas, como uno que ayuda a los in- 
dividuos a mantener una vida independiente,, pero afin no se han lie- 
^ v vado a cabo. Para informacion sd'bre los cambios que tienen lugar 
en los programas actuales y sobre la creacion de otras alternati- 
vas se debte estar en contacto regularmente con el Department of 
Mental Health and Developmental Disabilities. Este departamento 
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es la fuente jn&s importante de subsidios para programas residen- 
ciales para las personas con trastornos en su desarrollo en Illi- 
ncus, x 



La evaluaci6h j de- las residencias y programas residenciales * 

- Para tomar una decisiSn sobre el tipo de residencia 

para su hijo o con 81/- hay que tener en cuenta un nCimero deter- 
minado de factores. Algunas sugerencias que le podr&n ser titiles 
para ayudarle a tomar un tipo de decisi&n as£ soni 

: . 

Residentes — "icuirftos?^ tipos de invalidez incluidos, e dad media 
de los, residentes, £qu§ pas& si el programa no resulta? 

* Personal — £Qufintos?, tipos de servicios profesionales que exis- 
ten, si son asequibles? 

Pariencia fisica ~ el edificio, £est& bien construido?, £es JLim- 
pio y atractivo, tienen calefacci&n adecuada, aire acondicidnado, 
bastante espacio para que los residentes vivan c8modamente?, £los 
dormitorios, refTejan la perSonalidad' de sus ocupantes? (objetos 
personales* posters, etc,), £el barrio, y parece tranqujLlo? 

f Programas — educativos, spciales, de reci*eo, vocacional, mSdico, 
dental, voluntario, de participaci8n en la comunidad, higiene, 
colada, mantener la casa, emergencias? ^ 

Influencia reclproca — las actitudes ,de ios residentes hacia el 
personal y vice-versa, la^eacci5h de los residentes hacia el visi 
tante, las actividades qjle incluyen a los "residentes , las limita- 
ciones impuestas a los residentes, las limitaciones impuestas a 
los visitantes, £hay espacio y'aislamiento adecuado parta las ,acti'- 
vidades de recreo? v 

c * 

•4 

• '* Asegftrese de haber visitado una residencia o programa 
m&s de una vez durante un perlodo de tiempo largo, para que sus 
opiniones puedan ser lo mSs objetivas posibles. Intente imaginar 
a su hi jo en esa residencia. ^EstarS a gusto o no? Si el lugar 
no es aprdpiado debe investigar a ver si hay alternativas mejores. 
QuizH usted puede mejorar ciertos aspectos, como v-oluntario o tra- 
bajando con una organizaci6n de padres o una agencia 'del estado. 



La importancia de la indepenclencia 

Si su hi jo estuvo en casa mientras iba al colegio o 
si vuelve a casa porque se ha terjninado un programa educativo al 
llegar a Ids 21 anos, uste£ querrS pensar mucho sobre la posibi- 
lidad de que se quede en casa como un adulto joven. Desde luego, 
es una posibilidad solamente si les apetece a los padres y a su 
hi jo. La ventaja m&s obvia es que usted continuara ofreciendole . 



ERIC . 61 



uh ambiente de confianza, de aceptarle, en el cual hay personas 
que le quieren de verdad* Pero hay que considerar lo siguientet 
£Qu§ pasar& cuando usted sea incapaz de cuidarle (por razones de 
e.dadi situacion financiers o enfermedad)? £Que relaciones ten- 
dr& con otras personas de su edad y de la comunidad? £Habr5. pro- 
blemas cuando su hi jo intente asumir las responsabilidades de un 
adulto, mientras se queda bajo la supervision y protecci8n de 
ustedes? 

Los padres de 'un nino con trastornos en su* desarro- 
llo deben preocuparse del futuro de su hi jo cuando este tennina 
el colegio. Hasta ese momento su hi jo tendril supervision acade- 
mica y social y tomarSi parte en un programa de instrucci8n voca- 
clonal # Tendra acceso a consejeros f asistentes *„sociales , espe- 
cialistas en rehabilitaci6n, -terapeutas fisicos y otras personas 
que Son parte 'del pergonal de la escuela. La mayorla de estos 
servicios se ehcuentran en el distrito escolar local o escuela 
de educaci&n especi^lizada. Cuando su hi jo termine el colegio, 
se convierte en un adylto, con las necesidades y exigencias de un 
adulto, este sistema de ayuda, no ser& tan'asequible. Usted tiene 
que preguntarse que puede hacer para que el proceso de desarrollo 
siga adelante. 

La persona que presenta trastornos en su desarrollo 
continGa creciendo y cambiando como cualquier adulto, Es posible 
que usted qui era apoyar un cambio £e residencia y ambiente resi- 
dencial mientras tiene la posibilidad de, hacerlo, en vez de dejar 
que su hi jo haga este traslado de forma. brusca y f orzosamente si k 
a usted le pasara' algo. En huestra sopiejiad es normal que los 
adult os j8venes establezcan su independencia yendose de casa para 
vivir en otra sitioj tambien es normal que 16s padres sigan apo- 
yando a sus hijos, aunque sean ya'adultos* economica y emocipnal- 
mente.. Ayudar a su hi jo a ser^ independiente de usted.no qui ere 
decir que le abandone, sino que se ha establecido una relacion 
nueva entre adultos que se quieren . ' 



La*aceptacion por la ctimunidad 

Al contrario de la btisqueda de empleo, la btisqueda 
de una residencia distinta puede hacerse sin prisas. TendrS- que 
decidir si su hi jo puede,, afrontar el doble cambio de empeaar a 
trabajar^y de irse de casa simult&neamente o si serla menos trau- 
matico que se quedara en, casa temporalmente despues de empezar a 
trabajar. 

En este momento hay muy pocas residencias de vida co- 
munitaria. Las que hay'tienen largas listas de espera. Es nece- 
ario que usted empiece a buscar tipos alternativos de residencias 
varios anos antes deque usted y su hi jo tengan <jue hacer esta 
transicion; cuando su hi jo este en la escuela secundaria es un 
buen momento para empezar. Aunque hoy en dia la demanda para pla- 
zas en residencias pequenas integradas en la comunidad crece cons- 
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tantemente, hay dos barreras que limitstn la expansi8n de esta al- 
ternatxvai • f alta de dinero y la actitud negativa de la comunidad. 
Para superar estas barreras hace falta el esfuerzo de un grupo 
organizado durante largo tiempo. No tiene que ser uri- grupo gran- 
de^pero debe contar con personas que* s.ean expert as en organiza- 
"• on< Por ejemplo, incluso despues de que la Glenkirk Associa- 
tion eomprara el terrene para construir una residencia, tardaron 
sxete anos en cumplir- corf t to dos los reglamentos y obtener los 
• permifeos necesarios, 

\ 

Un ejemplo de la deterrainaci8n y cohstancia necesarias 
paraalcahzar la meta de crear la alternativa de una residencia 
de vida en comunidad, es la Moraine Association. La idea la tu- 
yieron dos padres en 197k. Uno de ellos habla sido miembro de la 
junta directiva de la Illinois Association- for Retarded Citizens 
y conocla bien las alternativas, para los adultos con trastornos 
en su desarrollo. Para empezar, consiguieron una subvenciSn del 
Illinois Department of Mental Health and Developmental Dissabili- 
ties y un contrato- de mas subvenciones para cuando la residencia 
abriera sus puertas. Buscaron un solar, encontraron un edificio 
adecuado y consiguieron el dinero para pagar el primer plazo, 
pero el dueno decidiS, al final, venderlo a otra persona. Consi- 
guieron ayuda econSmica de la ciudad de Highland Park, buscaron 
otro sitio y lo compraron. 

Asl tiene que empezar cualquler grupo 1 hay que ob- 
tener el respaldo del estado prim'ero y ayuda local despues. Du- 
rante este procesa tan largo, usted se dara cue,nta.'de que los go- 
biernos son ^grandes maquirias de burocracia con mucho . papeleo y 
<requisitos por todas partes. Como padre se sentira frustado, 
pero como persona que paga sus impuestos, estari satisfecho de la 
cautela con que se gasta el dinero que se ingresa con motivo ^.de- 
los impuestos. Por ejemplo, usted tendra que proporcionar sus in- 
tenciones respecto a qu§ tipo de personal y qul/tipo^de programas 
se incluiran, probar que su centro de servicios no duplita otro 
centro cerCano, y demos trar que se puede sostener economicamente. 
Es posible que haya una sesion publica antes de que le\ concedan - 
el permiso necesario para la licencia final. Durante este.Tpro'ce- 
so f los miembros de su grupo tendran que estar al corriente de la 
legislacion, asistir a mi tines y solicitar la ayuda de abogados 
^consult ores ^econSmicos para pedir prestamos y rellenar formula- 
ries . Todo esto requiere muchb tiempo. Los que ya nan hecho es- 
te recorrido -pueden ayudarles . como consultores mediante el grupo 
directivo de centros de residehcias de vida comunitaria que hay en 
cada region. „ 

A parte de que si su hi jo vivira independientemente, 
0 vivira en un centro nuevo, la clave para que una vida sea agra- 
dable y feliz es la aceptaciSn por la comunidad. Es necesario 
preparar de antemano esta aceptaciSn. Ha habido centros residen- 
dales que nunca se realizaron porque la comunidad se oponia a la 
idea mediante leyes de p'lanificaciSn del suelo. Una faceta que 
no debe terminar nunca es la de las relaciones publicas. Si tanto 
usted como el colegio animan a su hi jo a participar cada vez mas 
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en las actividades de la comunidadi esto ayudarfi a que la comu- 
nidad le acepte, cuando sea adult o, como un vecino con latfe capa- 
cidades y limitaciones de cualquier hi jo de Dios. 



» ' Sd recomienda leer para completar su informaci8n 

* • Las asociaciones para las personas que presentan tras 

tornos en su desarrollo publican listas y materiales sobre los 
distintos tipos de residencias. Por ejemplot . 

United Cerebral Palsy Associations, Inc. 
• Professional Services Program Department 
66 East 34th Street 
New York, NY 10016 

i 

pidat No Place Like Home por Irving R, Dickman. 

* 

Governmental Affairs Office 
* National Association for Retarded Citizens 
1522 K Street N. W. Suite 516 
Washington D. C. 20003 

pidat Government Report , es un boletln de informa- 
cif>n que explica diversas leyes y tendencias. 

Research. and Demonstration Institute, 
National Association for Retarded Citizens 
2709 Avenue E East . 
Arlington Texas 76OII 

pi da t The Parent/Professional 'Partnerships How to 
Make It Work , 

^Directo of Residential -Services 
Illinois Association for Retarded Citizens 
Ridgely Building, 504 East Monroe 
Springfield, Illinois 62?01 

pidat. Residential Visit and Evaluation Guide y listas 
de distintos tipos de residencias* 

Information and Referral Service 
National Society for Autistic Children 
306-31s* Street 

Huntington, West Virginia 25702 

pidai Director! os de centros residenciales y otras 

listas (hay mils de 40 clasificados por estado, 
condado y tema. ) < 
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Puede conseguir tambien listas de tipos de residencias que reci 



centros en Illinois, ademas de descripciones de programas y ser 
vicios, pidiendolo a Specialized Programs, Division of Develop- 
.menfcal Disabilities, Illinois Department of Mental Health and 
Developmental Disabilities, 401 S, Spring Street,- Springfield, 
Illinois 62706 . 



ben subsidios del estado 
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AP0Y0 FAMILIAR 



Las familias que tienen ninos que presentan trastor- 
nos en su desarrollo, tienen necesidades que no est&n resueltas 
por la educaciSn especialisada. Las familias son tambiln, sus- 
ceptibles de recibir apoyo para cuidados de la salud, consejos 
para la familia., el tiempo libre, los servicios comunitarios, 
la organizaci5n ecori5mica jr consejos sobre si pueden o deben te- 
ner mas hi Jx>s'. 

Los ninos que sufreti trastornos en su desarrollo ne- 
cesitan los mismos servicios mSdicos, dentales y dem&s Servicios 
sanitarios que'reciben todos los ninos en edad de crecimiento, 
Los padres pueden encontrar "dificultades en conseguir estos ser- 
vicios porque no todos los medicos, dentistas, audiSlogos y otros 
profesionales de la salud, aceptar^a los ninos inv&lidos. El 
capltulo sobre los servicios para proteger la„ salud explica c6mo 
localizar a' profesionales y a los servicios y tambiSn como com- 
plementer el cuidado profesional con ejercicios caseros que ayu- 
dan al bienestar fisico. Los temas tratados incluyent servicios 
medico's,* servicios dentales, ex&menes de la, vista, problemas de 
cpmunicaciSn, problemas del o£do, la reparacifcn de accesorios es- 
peciales y la nutriciSn.. 

Cuando >se espera la llegada de^ un beb§, la familia 
est& muy emocionada. Pero por mucho que lbs padres quieran al 
nino, y por mucho qu$ hayan leido sobre los ninos, siempre hay co- 
sas para las que no estSn preparados. La llegada del beb§ Gam- 
bia el modo de vivir de la familia,* Adem&s de hacer frente a lo 
inesperado, como todos los padres, los padres de un nino que su- 
fre trastornos en su desarrollo tienen que afrontar problemas es- 
pecial^. A veces les resulta diflcil, realizar las actividades 
diarias comOKir-a trabajar o cuic^ar de la casa. El capltulo sobre 
asasorla psicoi5gica familiar explica algunas respuestas emocio- 
nales corrientes y da informaci8n sobre los distintos tipos -'de 

servicios de consulta. 

< *' - - 

Pocas personas tienen tanto tiempo libre como las x 
personas que sufren trastornos en su desarrollo. Demasiadas ve- 
ces este tiempq libre es el resultado de su incapacidad y la fal- t 
ta de oportunidades de ocio organizado. Si urto sabe organizar 
bien y usar de fo^raa efec'civa su tiempo libre, uno puede conver- 
tir una vida aburrida y sedentaria en una vida activa., Uno puede 
mejorar su aspecto fisico y mejorar sus actividades artlsticas, 
soci&les y de recreo. La casa es el lugar ideal para aprender 
a usar el tiempo 'libre de manera efectiva. Las actividades de 
ocio de las que disfrute el nino y en las que sea competente se 
pueden convertir en un "hobby" de toda la vida, o en un empleo 
cuando sea mayor*. Por ejemplo una aficion como trabajar en el 
jardln puede convertirse en un empleo en un invernadero. Hay va- 
rios programas de ocio, pOblicos y privados, en el Condado de 
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Lake. El capltulo sobre el ocio explica distintas actividades 
que se llevan a cabo en el senq de la familia y en la comunidad., 

El capltulo sobre servicios a nivel de la comunidad" 
^iii Ca ! X] L 0S de servicios se ofrecen a las familias" con 
ninos con trastomos en su desarrollo. La informacion y servi- 
cios de referencias pueden facilitar la busqueda de ayuda. Las 
persons que cuidan ninos, el cuidado de respiro y las asistentes 
dom§sticas y .sanJ,tarias pueden aliviar las responsabilidades de ' 

S 1 ??^ 5?? fam ii ia t casa » Mpecialmente si algun miembro " 
de la familia esta enfermo. El nino que sufre trastomos en su 
desarrollo puede tener mas mobilidad si la policla coopera v si" 
sabe usar el transporte ■ publico. * " 

El capitulo: so.bre los planes econSmicos habla sobre 
la coordmacion entre los planes publicos y privados para reducir 
el peso econbmico .que puede traer consigo la incapacidad. El 
Snfasis se pone sobre el.seguro mSdico y los beneficios del go- 
Dierno. . Se explican las ventajas de la tutela, lbs "trusts" -v 
el testamento como losr mStodos. para la proteccion contlnuada" pa- 
ra el mno con trastomos en su desarrollo que se proloneue du- 
rante toda su vida. 6 • 

Los padres y los hermanos de un nino con trastomos 
en^su desarrollo se preguntan sobre las posibilid'ades de que otro 
nino, nacido de l-os-mismos padres, pueda ser un in/alido tambien. 
be trata de esta preocupacion en el capitulo sobre ; "Algunas con- 
sideraciones sobre la cuestion de tener mas hijos".' Algunas de * 
las preguntas pueden encontrar respuesta en los consejos geneti- 
cos. Durante' el embarazo, algunos procedimientos mSdicos como la 
amniocentesis pueden averiguar si existen irregular! evades gene- 
-Cicas o bioqulmicas. Una dieta correcta durante el embarazo puede 
prevenir contra invalidez debida a un peso natal bajo. Los ries- 
gos que yienen de fumar cigarrillos, beber alcohol y tomar mede- 
cma,- con o sin receta medica, pueden eliminarse. Los centros 
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x-- ~~ ~w.*„. J .w 1U w uc j-wo nxiiuo db pueaen uomar meaiaas ruti- 

narias para prevenir contra las enfermedades y accidentes que pue- 
denprovocar una incapacidad grave. Los accidentes y los envene- 
namientos causan mas fatalidades y danos graves que los defectos 
de nacimiento y de enfermedades. 
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Servidos para prot&ger la'salud 



A su hijo le ftar&n falta la misma atenciSn ;n&dica, 
dental y denc&s cuidados que necesita todo nino mientras est&.cre- 
ciendo. Es posible que encuentren dif icultades "en cxmseguir estos 
servicios ya que hay mSdicos, dentistas, optometrists y crtr&s 
profesiona^les de la medecina que tienen recelo en-cuidar a nino . 
inca'papitados. • Es posible que tengan que llamar a,todas las per- 
$onas que conozcan para ti que venga alguien % arreglar una -silla 
de ruedas rota, unos andadores^ u 'otro aparato especial, 

• v ^ 

Existe ayuda especial park ustedes y para su hi jo pa- 
ra resolver los obstaculos que se presentan diariamente para man- 
tener la saliyi de sut hi jo. Hay muchas organizaciones y persohas 
que les pueden ayudar. En es'ta *secci6n encontrar&n^ conse jos so- 
bre donde encontrar los mSdicos, dentistas y otros jprofesionales , 
de la salud'qu* neceeita su hijo. •Tambign sugiere lo qufe pe pue- 
de hacer en casa para completoentar el tratamiento e instrucci6n 
que su nino recibirfi, de los,..prof esionales. 



Los servicios medicos 

• Si ustedes jacaban de llegar al Condado 'de Lake y ne- 
cesitan o quieten cambiar de medico de cabetfera, es muy probabl t 
que les cueste mucho trabajo encontrar un mSdico de .cabecera o 
un pediatra que acepte las enfermedades "y r^conocimientos peri5- 
dicos de su hi jo, Los mSdicos no se ariuncian excepto en las pa- 
ginas' amarillas de su libro de telSfonos local y con el Physician 
Referral Service (Serv^cio de referenda' de medicos) de Lake Coun- 
ty Medical Society, ubicado en 226 Genesee Street, Waukegan, tel§- 
fono 662-7766, En las p&ginas amarillas los mgdicos ; estan clasi- 
flcados alfabSticamente y segfoi sus especialidades. El servicio 
de referenda solampnte incluye a medifcos d6 su zona que tienen 
el beneplScito d6 Lake County Medipal Society. Una -manera eficaz' 
de averiguar cuale3 son los mSdicos que aceptan'a ninos incapaci- 
tados es hablar con la enfermera d.l oolegio de su nino 0 c&n otros 
padre's relacionados_con este colegio. Si su hi jo no va al colegio 
tendrfin que poner.se* en 'contac to con* la ofioina de EducaciSn Especial 
,de sii distritp escolar local y pedir los nfimeros -de telefono de 
la enfermera y del presidents £e la orglfnisaci&n de los padres. 
La enfermera del colegio les-, dari los nombres de los medicos que 
cuidan a los ninos 'de ese colegio. Para enterarse' de cuales son' • * 
los mejores medicos se recomienda hablar con el presidente de .la 
organizacion de los padres y con log padres de otros 'ninos flsica- 
mente incapacitados. Hable con ellos- durante vn mitin ae la orga- 
nizacion de padres 0 .consiga sus nfimeros de telefono y' hable con 
eilos. * Ademls se puede poner en contacto con el Lake -McHenry ^Re- 
gional Program, el Low Incidence Cooperative Agreement -Program 
del Northern Suburban Special Education District (N.S.S.E.D;) , y 
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• el'Blenkirk Association for the Retarded que son todos grupos 

que organizan programas de instrucci6n padres-ninos de 0 a 3 y 

que es posible que tengan listas de medicos que cuidan a ninos 
incapacitados . 

Ademas de los medicos privados, el lake County Health 
Department tiene c.entros de exaraen y tratamiento de enfermedades 
y danos en regimen de ambulator! 0 en el Belvidere Medical Building 
en Waukegan y el Midlakes Medical Building en Round Lake Park. 
Unacamioneta visita los municipios del condado. En ella va un 
medico y otros especialistas en salud. ■ Puede usted consultar la 
gula que se encuentra al final de este manual para enterarse de 
las horas de la cllnica y de los otros servicios del Lake .County 
Health Department. * 9 

c 

Los seis hospitales de Lake County tienen centros de 
urgencia, con, medicos de guardia las veinticuatro horas del dia. 
'Estoshospi tales soni American International en Zion, Condell 
_ Memorial, _ Saint Theresa y Victor Memorial en Waukegan, Highland 
Park Hospital y^Lake* Forest Hospital. El septimo hospital, Good 
bhepherd, abrira en' octubre de 1979 en Barrington. 

En caso de emergencia que requieran ayuda medica es 
importance mformar a los trabajadores de urgencias sobre que pro- 
txemas medicos y alergias tiene su hijo 0 que medicinas toma, al 
objeto da protegerle. Se trata de tarjetas, pulseras y etiquetas 
. que se llevan colgadas del cuello que contienen informacion sobre 
los problemas medicos de su^hijo (por ejemploi epilepsia, autis- 
mo, diabetes, paralisis cerebral, inconsciencia que recurre, o 
vista limitada 0 semi-sordera) , las medicinas que toma regular- 
mente (por ejemplo drogas anti-convulsivas) y/o alergias peligro- 
sas (como reacciones que pueda tener frente a la penicilina, plu- 
mas 0 comidas corrientes). Su hijo debe llevar siempre esta in- 
formacion consigo. Estas tarjetas, pulseras y etiquetas se pue- 
den comprar escribiendo ' al Medi-Check Internatipnal Foundation, 
Inc., 2640 Golf Road, Glenview, Illinois 60025. 

Hay ninos que toman regularmente medicinas para ali- 
viar sus problemas medicos. Por ejemplo personas que sufren a- 
taques epilepticos toman a menudo drogas anticonvulsivas para li- 
brarse de los ataques. Estas drogas suelen costar cientos de d6- 
lares^cada ano. Si se compran .en cantidades grandes (dentro de 
los limites estipulados por las leyes federales y estatales) se 
puede ahorrar bastante dinerp. 

La Epilepsy Foundation of America tiene un servicio 
farmaceutico en sus oficinas situadas en Chicago, que compra las 
drogasen grandes cantidades y permite a sus miembros adquirirlas 
aprecios especiales. Para aprovechar este servicio hay que ser 
miembro, 

^ _ Hay tambien otras organizaciones comerciales y otras 

beneficas que venden medicamentos a precios reducidos. Como los 
precios varian, se recomienda comparar varios sitios que vendan 
al por menor en su barrio. 
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La mayoria de los medicamentos ocasionan algunos e- 
fectos secundarios. La falta de informacion sobre estos efectos 
secundarios puede preocupar a los padres y las familias. La com- 
panla Patient Prescription Information, Inc. vende unas hojas que 
contienen esta informacion y que el farmaceutico incluye con cada 
medicina recetada que vende. En un lado de la hoja se explica lo 
que es la droga, lo que hace, sus efectos secundarios y ba^o que 
condiciones se puede tomar. El otro lado incluye informacion ge- 
neralizada relevante* a todas las medicinas recetadas. En este 
momento solo se pueden encontrar estas hojas en las farmacias 
que participan en este programa. La compania Patient Prescrip- 
tion Information, Inc. esta intentando publicar un libro con es- 
tas hojas informativas sobre todas las drogas. Si su^farmacia 
no conoce este programa o un programa similar, recomiendeselo pa- 
ra beneficiar a toda su clientela. Un ejemplo de estas hojas in- 
formativas,* en este caso la correspondiente a la droga anbi-con- 
vulsiva Dilantin (nombre genericoi Phenytoin Sodium) sigue en. la 
p&gina siguiente. 

Los efectos secundar4o? que uno quiere evitar a veces 
pueden ser provocados no solo por una drpga sino por una combina- 
cion de distintos tipos de drogas que sgs toman a la vez. Si su 
hi jo toma medicinas regularmente, es preciso que su medico, su 
dentista y su farmaceutico conozcan todos los medicamentos que 
estS tomando, antes de que le den m&s, u otros. Tambien es nece- 
sario enterarse de si exist en drogas que se pueden comprar sin 
receta mSdica (como la aspirina o preparados para remediar un res- 
friado) que puedan resultar peligrosas cuando se toman con el me- 
dicamento que est£L tomando su hi jo. 



Servicios dentales 

^^t/os problemas dentales son frecuentes en ninos inca- 
pacitado^T Pueden tener su origen en la incapacidad del nino, su 
tratamiento, el desgaste normal de los dientes y de las encias, y 
por otras razones. Son ejemplos de problemas dentales causados 
por incapacidades que falten dientes, dientes torcidos, esmalte 
que est& subdesarrollado, picado o es irregular, enfermedades de 
las encias y el moler los dientes. Una terapia a base de drogas 
tambien puede afectar la boca de su nino. La droga anti-convul- 
siones Dilantin que se usa jara controlar los ataques de epilep- 
sia puede hacer que las encias crezcan de una manera anormal, en- 
cima de los dientes y as£ impedir el acto de masticar. El uso 
prolongado de algunas drogas (como tetraciclina, una antibiotico) 
puede dejar los dientes manchados, tanto los infantiles como los 
permanentes. Las drogas inmuno supresivas pueden causar llagas 
en la boca cuando el paciente sufre enfermedades de la sangre. 
Los tranquilizantes y barbitGricos pueden reducir la cantidad nor 
mal de saliva, lo que, a su vez hace los dientes m&s susceptibles 
a empeorar. Hace falta que el dentista sepa todas las drogas que 
toma su hijo para que pueda elegir el mejor tratamiento para es- 
tos efectos secundarios* 
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Anttadmulwnt/Antfcptoptfc 
Common Srend Nemo; DttentJn 




Prevents convulsions in epilepsy. 



If drowsiness, tiredness, 
Wurred vision or tots of muscle coordination occurs, do not 
drive a car. operate machinery or do other activities 
needing mental alertness. 

If dizzy avoid stairs and sit or lie down. 
Can your physician right away H you Aave 

• rash, unexpUjinabie fever or sore throat, 

• joint pain, swollen glands or persistant headache, or 

• other effects of the medication which do not go away in 
10 days. 

Follow your physician's instructions carefully for this and 
any other medication, taking the right amount at the right 
time, because stopping this medication can cause sudden 

convulsions. 

Avoid the use of alcoholic beverages, sleeping pills or 
tranquilizers unless your physician knows-it 

Report the name of this and aH other medications to the 
physician? and dentists that you go to see. 

It is important to brush your teeth and gums daily. 

If you have the liquid medication, shake it weJI before 
measuring each dose. Do not put in a refrigerator or freeze 
it 

Carry an information card or wear a medical alert 
bracelet with the names of the medications on tt that you 
are taking. 

1 When first starting this 
dication. the full benefit may not be received for a week 
tolOdays. 

Occasionally twitching d? the eyeballs, double vision, 
stomach upset heartburn, difficulty with swallowing and 
loss of taste and appetite have been reported. 

The benefit of using this medication during pregnancy or 
breast feeding must be discussed with your phyciciaa 

Laboratory tests must be done on the order of your 
physician periodically while you are taking this medication. 
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ill i iwiii i iiJ Tak&Ufirh water and with or without food. 
Taking this medication with food msy reduce any 
stomeeh upeet 



*Reproducci6n autorizada por Patient Prescription Information, Inc. 
Chicago, Illinois* ft 



Estos problemas especiales aparte, la mayorla de los 
problemas rientales de los ninos incapacitados vienen a causa de 
las mismas enf ermedades sufridas por todo el mundot la decaden- 
cia del diente y las enf ermedades de las enclas, Esto resulta 
cuando no 3e limpian y cuidan los dientes todos los dias. Tal 
deterioro y las molestias que lo acompaftan se pueden evitar ponien- 
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do mucha atencion en el cuidado de los dientes en casa y por pro- 
fesionales. 

Existen en general tres razones para ^^h)|ya pro- 
blemas dentales^t sarro, tendencia a deterioro Y^^w^t* ^El 
' sarro es una pelicula pegajosa e incolora de bacterfas danosas 
que crece cnnstantemente alrededor de los dientes. Si no s#qui- 
ta, por lo menos una vez al dia f cepillando los dientes y limpian- 
do entre ellos usando un hilo' especial muy fino, lalenta acumula- 
ci6n de sarro puede llevar a la decadencia de los dientes y cau- 
sar enf ermedades de las enclas,. La eliminacion ,de sarro es una 
de las maneras m&s eficaces de cpntrolar la decadencia de los 
dientes y las enf ermelades de las enclas. Basta cepillar los 
dientes una vez al dia con un cepillo de dientes blando para que 
est§n protegidos al m&ximo. Ayuda muc ho limpiar entre los dientes 
con el hilo especial, si es posible. El dentista o la enfermera 
del colegio le pueden ensenar los m§todos correctos para la lim- 
pieza de los dientes. 

Hay gente cuyos dientes son m&s sensibles al deterio- 
ro que los dientes de otras personas. ""El fluor es una substancia 
que hace que los dientes seam menos vulnerables. Se encuentra en 
el agua potable de -algunosmunicipios. Si no, se lo puede apli- 
car en el consultorio del dentista, o en casa (en forma de enjua- 
gues para la boca, pastillas o pastas de dientes especiales). Su 
dentista les aconsejarS sobre la mejor manera de aplicarlo a los 
dientes de su hi jo* 

El azficar es tambien una causa importante del deterio- 
ro de los dientes. El azticar es. peligroso cuanto mSs se come y 
cuanto m&s tiempo se queda en la boca. Para evitar que empiece 
este deterioro es necesario no c-omer ciulces {incluyendo las frutas 
secas como las pasas) o por lo menos comerlos durante las comidas 
para que el acticar no llegue a cubrir los dientes. 

Puede ser diflcil o incluso imposible que su..hijo a- 
prenda a limpiar sus dientes sin la ayuda de una o^varias perso- 
nas. Existen folletos que dan sugerencias sobre como acomodar un 
cepillo de dientes para que lo pueda usar una persona incapacitada 
y como pueden los_.padres u otras personas ensenar a sus hijos la 
manera de limpiarse eficazmente los dientes. Para conseguir un 
folleto que se llama Caring y qud es gratis se puede escribir al 
American Dental Association, 211 I$ast Chicago Avenue, Chicago Ill- 
inois 606ll. Otro folleto que puede interesarles es Toothbrush- 
ing and Flossing* A Manual of Home Dental Care For Persons Who 
Are Handicapped del National Easter Seal Society for Crippled 
Children and Adults, 2023 V/est Ogden Avenue, Chic.ago Illinois 60 
612. Lo venden por 1.50 dolares. El National Foundation of Den- 
tistry for the Handicapped, 1?26 Champa Street, Suite ^22, Denver 
Colorado 80202 vende Home Dental Care for the Handicapped Child . 
Vale 1.50 dolares. Tambien su dentista puede darle informacion 
sobre como un hi jo r bdesarrollado puede limpiarse lbs dientes y 
usar el hilo especial para limpiar entre los dientes. 
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Es posible que tengan probiemas en encontrar un den- 
tista que acepte a su hi jo por no saber o no querer tratar a ni- 
nos incspacitados. La enferm^ra del colegio de ensenanza espe- 
cial sabra probablemente de dentistas que si aceptan ninos sub- 
desarrollados. Si no es asi, Asl Academy of Dentistry for the 
Handicapped, 1726 CharajJa Strefet, Suite 422, Denver Colorado 802' * 
02, tiene una gula con los ndrabres de los dentistas miembros de 
la Academia que aceptan a ninos incapacitados. 

Adem&s de'acudir a un dentista privado se puede vi- 
si tar uno de los varios hospitales que tengan escuela para den- 
tistas donde la3 personas incapacita'das tienen una clinica es- 
pecial. En estas cllnicas el nine red i be servicios de inspec- 
cion, tratamiento y prevencion. Durante la primera visita se e- 
xamina al nino para ver si se le puede tratar en una silla de 
dentista o si es necesario donnirle primero con anestesia. Si 
es posible se le hace una inspeccion de la boca y rayos equis 
de los dientes para ver si tiene caries y otros probiemas den- 
tales. En la mayorla de los casos el trabajo dental se le hace 
- en la silla del dentista que es mucho mils barato que estar en 
la sala de cirugla bajo anestesia general. Durante esta visita 
inicial eJU dentista les explicarS el problema dental de su hijo 
y el me jqr ;,foetodo de tratamiento. Si * hace. falta usar anestesia 
general fs posible que el nino pase la noohe en el hospital, aun- 

que tambien es pqsible que el nino vuelva a casa el mismo dla. 

** * * 

Un servicio importante de las .cllnicas es su progra- 
ma de prevencion. En este caso el paciente visita la clinica 
para aprender como cuidar sus dientes. Las. cllnicas animan a 
los padres para que aprendan los mStodos correctos y dietas ne~ 
cesarias para cuidar los dientes. Se recomienda un regimen o 
dieta y suplementos de fluor especialmente para los nino cuyas 
dietas carecen de vitaminas y las c.omidas que les hacen falta 
para que sus dientes sigan sanos.* 

A peticion del distrito acadSmico, el Illinois Ma- 
sonic^Hospital monta un servicio de inspeccion en los colegios* 
de ninos incapacitados. 



Visi6n 

Normalmente^ei colegio donde asiste su hijo ofrece 
un servicio de inspeccion de la vista cada ano. En caso de que 
no sea asi, puede ponerse en contacto con el Lake County Public 
Health Department donde examinan la vista gratis como parte de 
su programa de rfuraing Services. Si se cqmprueba que su hijo ' 
puede tener problemas\de la vista, hay quejponerse en contacto 
con un especialista en\ esta materia. La eAfermera del colegio 
les podr£ recomendar alguno. ' 

El optometrista busca cualquier indicio de defectos 
o fallos de la vista, en los ojos. Puede recetar ejercicios y 
lentes correctores, pero no puede recetar medicinas para aler- 
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gias o infecciones'. ,Bajo el tltulo "Optometrists" en las pigi- 
nas amarillas de la lista de telefonos puede encontrar el nombre 
de aflrguno. 

El oftalmSlogo es un m§dico que se especializa en el 
estudio y trataraiento de los defectos y enfermedades del ojo. El 
oftalm&logo pu'ede ofrecer un examen de los ojos.mis completo que 
' el exameryae un optometrista, pero tambien cuesta mis. _ Puede' en- 
contrar e~t nombre de un oftalmologo en las piginas amarillas de 
la li'sta de tel&fonos bajo el titiilo "Physicians-Ophtalmologists" • 

La persona, que se ocupa de las recetas de gafas o de 
lentes de contacto es un optico, cuyo trabajo consiste erx hacer 
o comprar instrumentos 6pticos y de limar las lentes para que sean 
de la potencia que pone en la receta. Los y 6pticos no estin capa- 
citados para examinar los ojos pero les pueden vender las mostu- 
ras y los lentes necesa^ios, Muchos optomexilstas ofrecen^ servi- 
cios 6pticos como parte de su negocio pero los oftsilm&logos no 
entran en esta actividad* 



Des6rdenes de la *comunicaci6n 

t — — 

Los ninds subdesarrollados a menudo tardan mis en ha- 
blar. Es posible que su desarrollo mental y motriz sea mis lento 
que su crecimiento flsico en cuyo-caso es imposible que hablen 
en la edad esperada. Ese fen6meno puede complicarse por^la exis- 
tencia de incapacidades ilsicas que le hagan al nino dificil o 
imposible emitir los sonidos correctos. 

* ■* * 

No obstante la existencia de problemas del hablar eso 
no qui ere decir que el nino no pueda comunicarse. La comunicaciSn 
tambien incluye los otros sentidos, como los ojos, los oidos y ^ 
otfas partes del cuerpo que se "usan para dar y recibir informacion. 

Los padres pueden darse cuenta de si los hijos se re- 
trasan en la utilizaci6n del lenguaje, segun el nivel de desarrollo 
alcanzado a una edad determinada. Una regla sencilla es la que si 
el nino no ha empezado a hablar al llegar a su segundo cumpleanos, 
es hora de preocuparse .. Si los padres esperan hasta el tercer ^ 
cumpleanos del nino habran perdido mucho tiempo valioso. ?gps tec- 
nicos en lenguaje y en hablar han creado unas listas donde se 
cuentran las distintas edades y sus niveles correspondientesll 
utilizaci6n del lenguaje para poder juzgar si un nino esta re*ra- 
sado en su hablar. Un libro inter esante hue contie.ne una de e\stas 
listas y tambien metodos para ensenar a *su hi jo a comunicarse es 
Your Developm e ntally Retarded Child Can Communicate « A Guide for 
Parents and Teachers in Speech, Language and Non-Verbal Com munica- 
tion escrito por Julia Molloy y Arlene 1 Matkin. 

Si su hi jo va retrasado en aprender a hablar, ^es pru- 
dente no " " 

milagro 
nes. Es 
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una persona. Si su hi jo tiene menos de tres anos, se recomienda 
como un buen sitio el La^ke McHenry Regional Program. Tambien 
se puede encontrar sitios especializados en desbrdenes comunica- 
tivos entre las clinicas de diagnostico mencionadas en la seccion 
de_ Diagnostico y evaluation del primer capitulo. La Northwesterr 
' University en Evanston, Illinois tiene una clinica especializada 
en el diagnostico y tratamiento de los desordenes comunicativos . 

Hay dos partes importantes en la comunicacion, a sa- 
ber* el hablar y el lenguaje. El hablar es la produccion de so- 
nidos arreglados de tal manera que otra persona puede captar un 
significado determinado. El lenguaje es un sistema de sonidos 
y movimientos comunicativos, mas el oldo y la comprension de los 
sonidos y movimientos } o sea es la totalidad de dar y recibir ide- 
as mediante sonidos, movimientos y gestos signif icativos) 

Con la terapia del hablar y del lenguaje, su hi jo a- 
prendera importantes habilidades de la comunicacion. La comuni- 
cacion es una habilidad social que se aprende solamente con el 
mtercambio con btras personas. Es posible que su hi jo este so- 
lamente unas horas a la semana con un terapeuta del hablar y del 
lenguaje y por eso conviene que ustedes refuercen este intento 
hablandomucho en casa. Si ustedes usan los metodos aprendidos 
del tecnico especialista en hablar y en lenguaje, pueden asegurar 
que lo que el nino esta apreridiendo tenga consistencia. - 



La comunicacion verbal y no-verbal 

Los ninos con problemas en el comunicarse se clasifi- 
can segun puedan hablar, o ninos verbales o ninos no-verbales. 
Aparte de las estrategias que se usan para ensenar, que hay varias, 
el nino debe aprender el lenguaje receptivo antes de que pueda 
aprender el lenguaje expresivo. El aprendizaje del lenguaje re- 
ceptivo consiste en un proceso progresivo en el cual el nino em- 
pieza escuchando estimulaciones que le obligan a poner atencion 
(por_ ejemplo: decir su^ombre, a lo que el nino reacciona con 
un tipo u otro de atencion) , luego pasa a escuchar y a reaccio- 
nar a distintos sonidos (por ejemplo i andar como un soldado o 
dar palmadas mientras se oye n.usica) y termina escuchando y res- 
pondiendo a los sonidos (por ejemplo i ser capaz de responder co- 
rrectamente a las palabras "para", "espera", "caliente", "mira", 
"ven aqui"). Una vez el nino haya podido alcanzar el lenguaje 
receptivo puede aprender las formas del lenguaje expresivo. 

Los ninos no-verbales tienen muohas maneras distintas 
de^ comunicarse con otras personas. Un metodo cohveniente para el 
nino no-y^f~Bai^(y para ninos que no pueden emitii* sonidos compren- 
sibles) ks el de la comunicacion total. \ 

^ v - 

Usando la comunicacion total, los terapeutks utilizan 
el habla, senales manuales, gestos, deletrear con los jiedos todo 
simultaneamente . El nino incapacitado que aprenda la /comunica- 
cion total puede llegar a tener un modo de comunicarsi a una edad 
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muy temprana. Los terapeutas 'usan las habilidades que el nin.o 
ya posee para ayudarle a^ comunicarse. La meta es^siempre la 
mismai que todos los ninos hablen bien y los demas le entiendan 
con facilidad. 



MStodos alternatives de comunicarse 

Los m§todos alternatives de comunicarse que se- expli- 
can m&s aba jo van desde m&todos sencillos que se usan con ninos 
que tienen muy poco* lenguaje expresivo, hasta los mStodos mas 
complicados que se usan con ninos que tienen capacidad de expre- 
sion mas completas. En todos estos niveles, ustedes pueden ayu- 
dar a su hi jo a* comunicarse mejor si practican los ejercicios 
de comunicacion cada vez que tengan tiempo libre. Es importante 
que la pi^ctica de estos ejercicios se realizan de una mandra re- 
gular,;, por. ejemplo durante la comida, mientras el nino juega .y 
mientras* usted realiza sus faenas domSsticas. 

Hay un m§to*do que se Llama la comunicacion mediante 
eLdibujo. • Se. trata de una coleccion de dibujos, que pueden ser 
reconocidos. por el nino, que este nino lleva siempre consigo en 
forma de un folleto o pegados encima de un carton, Cuando le in- 
teresa comunicar una idea o una necesidad, apuntan al dibujo co- 
rrespondiente (por ejemplo, a un dibujo de un vaso con liquido 
dentro cuando tiene sed; . 

Otro metodo m&s apropiado para personas que no^est&n 
en contacto continuo con ninos no-verbales, es el de los simbolos 
Bliss, Los simbolo3 Bliss son un sistema de llneas y puntos com- 
binados de varias mane^as , que representan palabras. Los folle- 
tos o cartones que los ninos llevan consigo, consisten en este 
caso de simbolos Bliss puesto3 al lado de las palabras correspon- 
dientes, escritas. Para comunicarse el nino senala el slmbclo 
Bliss mientras que la persona que "estH escuchando" lee la pala- 
•bra escrita debajo. Si han tenido buenos profesoree y mucha prac 
tica, algunos ninos no-verbales pueden usar mas de 300 simbolos 
Bliss para comunicarse. 

Un tercer metodo de comunicacion para^ninos no-verba- 
les es un lenguaje de senales. Un lenguaje de senales consiste 
deluso de gestos para comunicar una palabra o una frase entera 
y tambi§n de movimientos de los dedos particularmente para dele- 
trear las palabras. El vocabulario de senales que puede llegar 
a tener.un nino no-verbal puede ser muy grande. 

^ En muchos casos lob ninos no-verbales usan^una' combi- 

nacion d£ senales y de lenguaje. La palabra que el nino probable 
mente qui ere decir no la dird correctamente pero la combinacion 
de senales y lenguaje es suf icientements completa para que exista 
comunicacion con otra persona. Un ejemplo es el dibujo que sigue 
del libroi Mv Terrific Just for Me Book de la Glenkirk Associa- 
tion que es un libro para los padres y otras personas interssadas 
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que quieran ensenar a ninos no-verbales sesenta senales-palabras 
en el raStodo de comunicaci&n total,*. 




♦Con el permiso del Glenkirk Press, Glenkirk Association for the 
Retarded, Northbrook, Illinois, 
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Como ayudar a su hi.io para que hable mejor 

Para el nino verbal, las palabras, en todas sus com- 
binaciones no son 'solamente sonidos sino que consisten en melodia, 
tono, volumen y ritmo. El hablar es correcto y 'agradable cuando . 
todos estos element os se combinan y comunican una idea. 
* 

Cuando los ninos no pueden decir los sonidos como 
tendrlan que decirlos es que tienen un problema de articulacion. 
Cuando existe un problema de articulacion, faltan ^onidos (erro- 
res de omision) , los sonidos s&len mal formados (errores de dis- 
torcion) o sale un sonido en lugar de otro (errores de substitu-l 
cion) • En algunos casos s6lo se encuentran errores en uno o dosj 
sonidos mientras que en otros hay tantos errores que no se entien- 
de lo que dice el nino. ' ^ 

Ademas existe el problema de la voz cuando las pala- 
bras salen monotonamente y no tignen variedad,*y cuando el tono 
es demasiado alto, agudo, ronco, nasal o blando. Normalmente es- 
tos problemas de la voz no son tan serios porque la voz ctel nino 
cambiarS, al crecer este. 

Si las palabras salen espasmodicamente existe el pro- 
blema del ritmo. Todos los ninos titubean y se repiten cuando 
hablan aunque esta tendencia est& mils acusada en unos ninos que 
en otros. Al crecer hablan mas y m&s acertadamente. El hecho 
de que titubeen y se repitan no es serio en si. Es cuando es tan 
severo que interfiere en el habla de su nino, que tiene que hacer 
un esfuerzo brutal, por ejemplo cuando tartamudea mucho, que' se 
debe llevar al nino a-un terapeuta para que le examine. 

La meta mas importante de toda terapia que trata con 
problemas del habla y del lenguaje es que el nino pueda intercam- 
biar ideas verbal o no-verbalmente. Una vez superado el problema 
de intercambiar las ideas, se puede intentar mejorar los proble- 
mas del habla. ^ • 

Aqui hay unas sugerencias no muy definidas que pueden 
ayudar a su hi'jo a hablar mejor. El 0 hablar tiene que ser diverti- 
do. El nino tiene que saber que a ustedes les gusta hablar con 
el o ella. Lo que dice su hijo es menos importante que el hecho 
de .que le divierta tanto hablar como escuchar. Se pueden bacer 
juegos con los sonidos habl&dos y las palabras. Se pueden con- 
tar cuentos y leer en voz alta. Es importante que crezca la se- 
guridad que ,sienta el nino al hablar. No se debe intentar corre- 
gir todas las equivocaciones gramaticales. Con el tiempo el nino 
rectificara estos errores, siempre y cuando ustedes le hayan dado 
un ejemplo de como usar norrectamente el lenguaje. 

Los colegios ofrecen terapias qlel habla y del lenguaje* 
Si a ustedes les interesa mas que la terapia tenga lugar fuera del 
colegio, pueden encontrar ayuda en el Easter Seal Society y tam- 
bien en.clinicas especializadas en habla y lenguaje y en profesio- 
nales "bon oficinas privadas. 
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Problemas del oido 

Si un nino tiene problemas auditivos, el Lake-McHenry 
Regional Program tiene los aparatos necesarios para examinar el 
oido a los nirios incapaci'tados . Las personas incapacitadas ma- 
yores de veintiun anos pueden tomar un examen gratis en el Illi- 
nois Institute for Developmental Disabilities de 1640 West Roose- 
velt Roadt Chicago Illinois 60608. Si su hi jo" tiene un aparato 
para ayudarle a oir mejor, en caso de algun problema se puede lle- 
var este aparato a los centros especiales que se encuentran en 
las paginas amarillas de la gu£a $e telefonos bajb el tltulo 
"Hearing Aids"* Si le interesan mas recomendaciones en cuanto a 
la seleccion de estos centros, puede preguntarselo al terapeuta 
de habla y lenguaje 0 a la enfermera deh colegio. 




Se recomienaa leer para completar su informacion 



Molloy, Julia S. and Arlene Matkin. Your DeveloWntally Retarded 
Ch ild Can Communicate t A Guide for Parents an/d Teachers in 
Speech, Language, and Non- Verbal Communication . New Yorki 
John Day, 1975. 

Esce libro estS organizado de tal nyanera que va desde 
los principios b&sicos del habla y/otros metodos de 
comunicarse . hasta las medidas especlficas. Es deta- 
llada, f&cil" de entender y pone enfasis sobre las me- 
didas pr&cticas y r&pidas que pueden llevar a mejorlas 
notaries y decisivas. 

Newcomb, Joyce R. and' Carol R. Heitman (illus.). My Terrific Just 
for Me Book . Glenview, Illinois i Glenkirk Press, 1977. 

Sste libro utiliza el concepto de' la comunicaci.8n to- 
tal par?, presentar sesenta palabr,as de entre la lista 
de palabras m&s usadas por los nino cuando empiezan a 
hablar. Los profesores y los padres aprenden las se- 
nales y ayudan a los nino a apreriderlas tambien. Como 
el libro^tiene. f ormato de cuaderno se puede ir anadien- 
do m&s^ paginas a medida que el nino vaya aprendiendo 
m&s senales. 

Para m&s informacion sobre el habla y el lenguaje se puede escri- 
bir a i 

The American Speech and Hearing Association (ASHA) 
9030 Old Georgetown Road 
Washington D. C. 20014 
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Reparaciones de aparatos especiales 

\ Si su hijo usa aparatos especiales (como aparatos para 
ayudarle a andar, sillas de rue das o hierros para las piernas) 
puede resultar diflcil man: inerlos^ en buenas oondiciones y encon- 
trar todas^las piezas necesarias cuando se hayan gastado las ori- 
ginales. Si su hijo asiste a un colegip de educaci5n especiali- 
zada, es posible que el personal* de terapia (que incluye a los 
terapeutas flsicos y de ocupaciones y al encargado de reparacio- 
nes del edificio) esten pre parados para resolver el problema.. 
Como este personal tiene a su cargo la responsabjllidad de un* gru- 
po muy grande de ninbs que usan aparatos especiales, a menudo es- 
tan en contacto con las companlas que fabrican y distribuyen estos 
aparatos^ Los padres de los ninos que no est&n en las olases es- 
peciales de los colegios ptxblicos son los que tienen problemas 
para encontrar a alguien que 'les arregle los aparatos. Una su- 
gerencia es llamar al distrito de educaci5n especializada y pedir- 
les los nombres de los terapeutas fisicos y de ocupaciones que 
trabajan para el distritc. Puede usted ponerse en contacto con 
los terapeutas y pedirles que arreglen los aparatos de vez en 
cuando pag&ndoles*- por cada visita. Si no se puede encontrar a 
nadie a quien le interese este tipo de arreglos se p<40de pedir a 
los terapeutas que recomienden a alguien que pueda ayudar. Hay 
tres sitios donde puoden encpntrar ustedes ayuda. Son los depar- 
tamentos de rehabilitaci8n de los hospitales, los centros de cui- 
dados a largo plazo cuyos nombres encontrar&n al final de este 
manual y las companlas que fabrican estos aparatos especiales. 
Estas companlas les pueden recomendar a alguien que sepa reparar 
* el aparato. 



La nutrici6n 

Muchps de los problemas relacionados con el subdesa- 
rrollo vienen d£ una nutrici8n pobre. Esta falta de nutrici8n 
tiene su causa en problemas en comer bien que a su vez est&n cau- 
sados por complicaciones flsicas que forman parte t del subdesarro- 
llo y medicinas que se toman para controlar los slntomas de in^a- 
pacidades flsicas. Se han inventado muchos metodos para que los 
padres ayuden*a sus hijos mientras estin en casa. Estos metodos 
van desde ajustar los cubiertos para que el nino los pueda mane jar 
a su manera hasta un horario adecuado de dar los medicamentos y 
comidas. Cada tipo de incapacidad trae consigo problemas especi- 
ficos de comer, normalmente uno de entre cuatro variedadesi no 
poder chupar, masticar y tragari no poder agarrar, falta de coor- 
dinaciSn de la manoj control del peso y ausencia de informaci8n 
sobra^la nutrici8n de los padres. 

] La informaci8n y los metodos citados aba jo* son so- 

lampnte ejemplos de soluciones posibles para resolver los proble- 
mas! de la gente^incapacitada. Si necesita usted mis informaci8n 
sobfc^ metodos mas adecuados para su hijo, se puede recurrir al 
terp.peUta fisico o el de ocupaciones, la enfermera o la profesora 
que trabaja en cl colegio de su si el nino no est& en nin- 
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gun cblegio, puede ponerse en contacto" con el Lake-McHenry Re- 
gional Program, el programa 0-3 de la Glenkirk Association for 
Retarded y el Low Incidence Cooperative Agreement Program del 
Northern Suburban Special Education District. Les pueden indi- * 
carprofesionales que les pueden ayudar. Desde luegc, tanto su 
medico como su especialista en nutricion les pueden ayudar, 

• Chupar, masticar y tragar 
. • • s 

El hecho de no poder masticar, chupar y tragar- estS. 
relacdonado con muchas incapacidades. Estos son algunos ejemplos. 
Los ninos que tienen si s£ndrome de Down sufren una demora en'su 
ritmo de desarrollo que les causa la formacion tardf.a de sus re- 
■flejos orgies como chupar,. Masticar es diflcil tar.to para los 
ninos af ectados por el slndrome de Down como .para los* ninos af ec- 
tados de par|U.ieis cerebral, porgue cuando 'les salen sus dientes 
les salen max 'alineados^ Los ninos con par&lisis cerebral tienen 
dificultades para comer, por razones d6 la falta de coordinacion 
entre los mGsculos de la lengua, los labios y la. garganta. Dilan- 
tin, una medicaciSn que toman algurios ninos epileptic os, hace que 
las enclas se hinchek y se vuelven^ esponjosas . 'con lo que comer 
resulta ;.bastante dolotoso. Mientras que los ninos autlsticos pue- 
den recharzar completamente la comida solida y.rechazar o terier 
nauseas al masticar y tragar comidas "menores". 

Si gu hijjo chupa debilmente* se le puede ayudar a que 
lo-haga con mSs fuerza. Lo mejor para estimular la reaccion de 
chupafc son las substancias frlas y dulces, ' Ofrezcale agua frla 
mezclada con miei, meta un "Q-tip" (un palito con algod&n en los 
extremes )..dentro de una fruta y frote las encias y'la lengua con 
el palito, 0 se puede^poner m^el o un pur§ de fruta encima de un 
chupete* Como los ninos son tan distintos entre si es necesario 
hacer^ experiment os a ver que tipo de pez&n le va mejor. Mientras 
el nino esta aprendiendo a chupar -con mSs fuerza es preciso reem- 
plazar'los pezones con otros que tengan agujeros'm&s pequenos, pa- 
ra que clVupe aftn. con m&s fuerza» No se olviden de abrazarle y 
hablar con el* — ^ 

De la misma manera, si su'hijo 'tiene prob^mas cuando 
traga se le puede ayudar a tragar correctamente# NormaJLmente 
mientras aprenda a chupar ir*Ln desapareciendo sus prob^emas al 
tragar. A menudo los problemas al tragar existen a gausa de la 
posiciSn de la lengua y del uso que. haga de ella. 1 Su hi jo debe 
quitar la comida de la cuchara con el labio superior y debe ce- 
rrar la b<?ca cuando quiera^ tragar • Puede mantener su cabe7a in- 
clinada hacia atr&s pero s&lo como remedio temporal ya que de 
esta maner^ su hi jo nunca aprenderla a usar la lengua para erapu- 
jar la comida hacia la garganta. Para ayudar le a tragar se puede 
acariciar suavemente el cuello debajo de la barbilla con un movi- 
miento hacia arriba o acariciar la cara desde la oreja hacia de- 
lante hasta la esquina de la boca* 
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En cuanto V ensenar a su hi jo a masticar, en esto* pue- 
den ustedes ayudarle mucho. Su- hi*jo est£ preparado.para. masticar 
cuando §1 o ella puede mover la lengua y tiene ya los dientes, 
principales. No obstante la ausencia de estos dientes no debe e- 
vitar que intente masticar comida como galletas saladas, verduras 
y patatas cocidas y debidamente picadas. Cuando tenga los dientes 
principales se le puede poner un*pec?.azo de comida pecjueno entref 
los dientes de detras .y moverle la mandlbula iiiferior en direcci6n 
vertical, esto es hacia arriba y hacia abajo, Ensenele como m&s- 
tica us ted y pongale un espejo delante para que vea como/lo hace. 
Si le me ten la comida en aiflbos lados de la boca altcJ*nir£do un la- 
do con el otros, el nino se acos tumbrari a masticar con toda la 
bona. Siempre es buena idea darle, trozos pequenos.de comida para 
empezar. Se puede ir anadifendo trozos mis grandes pocd a poco* 
Es mis diflcil aprender a masticar un nino mayor que siempre ha 
comido pures que un nino que haya empezado a hacer ejercicios con 
la boca a una edad mis temprana. 

Ayude a su hijo a que se de cuent;a de que tiene* boca, 
lengua y dientes. Con un espeio delante le puede ir enseftandc 
estas partes de la cara y de 1*. *oca directamente o mediante un 
juego. uiganle que h^aga movimieaitos ccroo besar, bostezar y soplar 
delante de un espejo, EnsSnele a mover la lengua para que toque 
el labio superior, el inferior y las esquinas, de la: boca. Si lo 
hace bien se puede poner mant^ca de cacahuetes o miel como premio 
en estos lugares. Estos ejercicios se pueden practicar antes de 
empezar la comida o durante la iuarienda. 

Debido a que les duelen las'encias, algunos ninos tie- 
nen. problemas en cambiar a comidas solidas. Quizi sea nec§sario 
al principio dar.le comidas pure o.coladas, pero hay^ que ^cambiar 
a comidas mis densas cuanto antes posible. A un nino mas joven le 
resulta mis ficil acsptar la comida mis densa que a uno mayor, 
Cuando su hijo pueda controlar los mftsculos de la garganta, ia 
lengua y la boca, le puede anadir a su comida, comida picada y 
mis tarde comida s6lida. Si esta transicion se hace poquito a 
poco su hijo se acostumbrari a la consistencia mis densa y con un. 
poco de practica aprenderi a uxilizar estas comidas. Para anadir 
mis densidad a su dieta, se le pueden dar bebida a base de frutas , 
•pulposas, como la naranja o zumo de tomate. Al pur§ se le 'puede 
anadir trozos de galleta y fruta. - . 

Si se cuida bien, los dientes estarin en mejores con- 
diciones y se pueden evitar problemas como encias hinchadas o do- 
lores que hacen dificil mastiqat,. chupar y'tragar. Ademis de los 
cuidados que ya homos explicado en la secci6p d3 Servicios Denta- 
les de est'e Manual, como oepillar Icz diantes y usar'el hilo es- 
pecial, se puede prevenir eynue los dientes se estropeen evitan- 
do alimentos ricos en almidon y eh azGcar como por ejemplo los 
dulces, bebidas carbonicas f pastelfes, galletas y cereales recu- ' 
biertos de azucar. Si ustedes comen dulces es mejor comerlos du- f 
rante la comida, Los dulces se quedan metidos entre los dientes 
o se pegan a la Huperf icie dental donde se transforman ripid&men- 
te en icidos destructiv'os por las bacterias que existen en la he 

■ 5S ! 



77. 



ca. Si se toman 16s dulces durante la comida, otra comida que se 
tome despuSs se llevar& el azficar \le la boca. 



La coordinacion de la mano 

El no poder^coger algo y una coordinacion pobre entre 
la mano y la boca se asocia con muchas incapacidades . A menudo 
los ninos aquejados de parSlisis cerebral tienen dificultades pa- 
ra comer solos. Si son atetoideel movimiento excesivo que ocu- 
rr;e durante la comida puede hacer que se derrame gran parte de 
ella.^ Si el nino es Ssp&stico o at&xico como tiene limitado el 
movimiento de los brazos, le resulta diflcil comer solo. Otros 
ninos con problemas tambien motrifces aunque no rtan severos expe- 
rimentan-'muchas frustraciones con los movimientos entre la mano 
y la boca. 

Su hi jo podrS comer con menos esfuerzo si usa cubier-' 
tos adecuados. Puede usted encontrar instrucciones para hacerlos 
usted raismo o improvisar cubiertos especializados, quizfi su medi- 
co tenga'este tipo de instrucciones, o las tenga el terapeuta 
fisico o de ocupaciones, la enfermera o el especialista en nutri- 
cion. Todo cambio que se haga en los cubiertos debe hacerse bajo 
la vigilancia de estas personas. Por ejemplo es posible que haga 
falta anadir a las cucharas, tenedores, cuchillos y tazas trozos 
de espuma o un mango de manillar de bicicrleta para que se puedan 
agarrar mejor estqs objetos. Son Stiles las tazas con asas gran- 
v des ya que se puede usar' toda 2 & mano para cogerlas. Si su hi jo 
'muerde las cucharas pueden usar cucharas recubiertas de goma. Los 
platos de pl&stico' resultan mils econ6micos ya que no se rompen 
f&cilmente. Son importantes los platos soperos ya que hacen m&s 
f&cil el esfuerzo de colocar la comida encima del tenedor o la 
cuchara. Anime al nino a comer solo tan pronto como el le indique 
que quiere hacerlo. La meta es conseguir que coma independiente- 
mente. Se empieza ayudando a los ninos a que cojan las cucharas 
y las tazas y a que se lleven la comida a la boca. A medida que 
, van avanzando aprendiendo hay que ayudarles menos. Si manifiesta 
pocg. fuerza o debilidad en agarrar o alcanzar cosas, se pueden in- 
tentar^actividade§ entre las horas de comer para mejorar la coor- 
dinacion manual. Como ejemplo se puede citar, jugar con arena, 
jt^ar a^pelota, usar juguetes que haya que empujar, ti;rar y juga 
ctfn agua en un cubo, con una cuchara y una taza. 

El control del peso 

Algunas incapacidades estS relacionadas con problemas 
de peso. Los ninos aquejados del sindrome de Down tienen un gas- 
to menor de energia comparado con otros ninos de la misma edad y 
como consecuencia tienen tendencia a estar gordos. Un nino con 
par&lisis cerebral espastica necesita muy pocas calorlas debidQ 
a que los mftsculos .se oponen entre si neutralizando el movimiento. 
No conviene que este gordo ya que esto limita el movimiento afin 
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mSs lo que a su vez empeora el problema. . Los ninos que sufren de 
par&lisis cerebral ataxica tambien sufren limitaciones de movi- 
miento. Como no tienen mucho sentido del equilibrio se caen fre- 
cuentemente, y por eso se mueven lo mlnimo. Poca movilidad quiere 
decir que el nirionecesita comer menos que otros con m&s movili- 
dad. 

Si su hi jo est& gordo se le puede ayudar a perder -pe- 
so. Antes de empezar cualquer dieta para perder peso es aconse- 
jable que el riino pase un examen medico para asogurarse de que* 
esta perdida de peso no le hard dano. Se puede evitar que su hi- 
jo gane demasiado peso si se sigue un plan en que haya comida de 
cada uno de los cuatru grupos principales de alimentos* verduras 
y frutas, carne f productos derivados de la leche y pan o cereales. 
Para merendar se puede comer fruta fresca, verduras crudas, leche 
sin grasa, pan tostado con mermeladas de pocas calorias, algtin 
zumo de fruta en vez de bebidas carbonicas, patatas fritas (del 
tipo churrero) y dulces. Su mSdico o el cspecialista en nutri- 
cion le puede indicar una dieta mSs especializada si es preciso. 

TambiSn es importante el ejercicio apropiado. Anime 
a su hi jo a que tome parte en actividades que fortalecen el cuer- 
po y mejoran la destreza. Existen muchos juegos y actividades 
que se pueden hacer en casa. Tambien hay programas especiales 
de recreo que ofrecen muchas posibilidades . (ver la seccion de este 
.manual sobre El ocio). El especialista en recreo del colegio o 
del Park District pueden darle consejos sobre los ejercicios m&s 
adecuados para su hi jo. 

Algunos ninos tienen tendencia a estar flacos. Los 
ninos aquejados de par&lisis cerebral atetoide sufren de movi- 
mientos exagerados, involuntarios que hace que sus necesidad'es ca- 
loricas sean casi el doble que las necesidades de otrqs ninos. Hay 
ninos que pierden su apetito o se encuentran mal despues ue tomar 
sus medicinas y no comen. El resultado es que nc mantienen un pe- 
so normal. 

Si su hi jo est& flaco hay muchas maneras de ayudarle 
a ganar peso. Es esencial que tome comidas que tengan muchas pro- 
telnas. Los huevos, la carne, las aves, el pescado, las judias y 
la leche son todos aliment os ricos en proteinas que pueden^ incre- 
mentar el nfimero de calorias que tome diarlamente su hi jo y darle 
la cantidad de^alimentos necesaria para que su desarrollo sea me- 
jor. Se le puede ayudar a ganar 4 peso aumentando el nfimero de co- 
midas diarias de tres a cuatro o cinco. Puede merendar a menudo 
pero nunca comer de lo que no alimenta 0 Aplauda los esfuerzos de 
su hi jo por terminar lo que tiene en el plato. Un medico o espe- 
cialista en nutricion le ayudarS a planear una dieta que contcnga 
mas alimentos beneficiosos que le proporcionen. muchas calorias. 

Para los ninos que pierden el apetito por causa de los 
medicamentos que toman es aconsejable darles la comida principal^ 
o antes de que tomen la medicina o cuando sus efectos sean m&s de- 
biles. Puede preguntarle al medico que le receto el medicamento 
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o al farmaceutico cuales son las horas mfis apropiadas para tomar 
las medicinas y para coA^hr. 

La nutricion apropiada % 

Otra causa de'problemafe alimenticios entre los ninos 
subnormales es la falta de informacion sobre la nutricion adecua- 
da. Los padros deben saber mis sobre- las dietas especiales que 
existeh para prevenir algunas trastornos del desarrollo, ademas 
de conocer c8mo debe alimentarse a todos los miembros de..la fami- 
lia. Siguen mSs aba jo dos ejemplos de dietas especialeef y unas su- 
gerenciafe sobre pomo hacer que a su hijo le r,esulte agradable co- 
mer. 

^ ^""^-^ 

Los niryafs que nacen con f enilcetonuriar^TPKU) sufren 
de una deficiencia^congenita del metabolismo que les impide dige- 
rir ciertos alimentos que son .esenciales para su desarrollo men- 
tal y emocional. Existe una dieta especial -que hay que seguir 
a fin de evitar^lgs peligrosos efectos.de esta enfermedad. A ca- 
si todos los ninos se les examina al nacer para ver si estSn aque- 
jados de PKU. Si el resultado del test es positive empiezan en 
seguida esta dieta especial que hay que seguir regurosamente. Se 
ha averiguado que es posible que un nino con PKU tenga que seguir 
esta dieta durante casi doce axios. 

Otra dieta creada por el doctor Benjamin Feingold en 
1973 # es una alimentaciSn totalmente libre de substancias qulmicas 
anadidas a los alimentos, aditivos, condimentos y preservatives, 
como colorantes que se encuentran en algunas comidas. Se supone 
que ha reducido la hiperactividad en algunos ninos que han segui- 
do esta dieta. . Desde la int"r6duccion de esta dieta del Dr. Fein- 
gold,^ se han hecho estudios que han comprobado que, si exists una 
relacion entre alimentacion y comportamiento (como la hiperactivi- 
dad), es una relacion de poca importancia o es una relacion que se 
da solamente en un grupo pequeno de ninos. Las Asociaciones Fein- 
gold (Feingold Associations; respaldan esta dieta pero serla con- 
venient e consul tar a otras personas sobre esto (su pediatra o es- 
pecialista en m'tricion) para averiguar la informacion actual so- 
bre esta dieta polemica. Para hacer que comer sea una experiencia 
agradable son necesarios buenot modales y h&bitos. Los ninos 
suelen imitar a sus padres, por Xo tanto deles buen ejemplo. 

Puede haber dlas en que a su hijo no le apetezca co- 
mer o no le apetezcan determinados alimentos. Respete estos de- 
seos de su hijo siempre y cuando no le parezcan excesivos. No se 
ponga de pie al lado de su hijo vigil&ndole paraC que coma todo lo 
que est& en su plato, porque presionarle y prest?,rle demasiada a- 
tencion puede convertirlo en un nino malcriado. La hora de comer 
podria convertirse en una hora de suplicar, implorar y amenazar. 
Si le ofrece comida buena con una actitud normal y el ambiente es 
agradable y relajado tanto ustedes como el nino disfrutar&n la co- 
mida. 
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Si el nino lo pasa mal, por ejemplo se atraganta o 
tiene n&useas f puede negarse a comer un alimento determinado. 
Por la misma raz6n puede tener miedo de probar alimentos que no 
conoce y rechazarlos. La mayorla de los ninos necesitan que se 
les anime a que piueben comidas nuevas ya que sin esta ayuda con- 
tinuarlan comiendo solamente los alimentos conocidos y faciles 
de tragar. 

\Jna manera de darle un alimento nuevo es ponSrselo al 
lado de una comida favorita suya, en pequena cantidad. No debe 
darle mas de un alimento nuevo a la vez. Con el tiempo su hi 30 
probablemente aceptarS y pedirS una alimentaci6n m&s variada. 

Es casi* soguro que a un nino que tenga delante un 
plato con mas comida de la que puede comer,' se le cortar& el a- 
petito. Es muchb mejor darle raciones pequenas al principio y 
animarle a que pi da mas al terminarlas. 

La inforraaci6n que hemo3 dado aqul sobre la alimenta- 
ci5n es solamente un prificipio. Para estar seguros de que su hi- 
30 tenga la alimentaci54 para su desarrollo y su salud deben pe- 
dir sugerencias a su medico y & su especialista en nutrici&n. 
Tambien deben consultar a la enfermera, terapeutas flsicos y de 
ocupaciones 0 a la profesora que trabaje en el colegio de su hi- 
30. Otras institucibnes que ofrecen informaciSn sobre lo que de- 
ben comer todos los miembros de su familia son el Women-Infants- $ 
Children Program, programa (WIC) al que estli mencionado en la sec- 
ci6n de Algunas consideraciones sobre la cuesti5n de tener m&s hi- 
30s y el "Expanded Food and Nutrition Education Program" del Lake 
County Cooperative Extension Service. 102 South Sheridan Road, 
Waukegan, telefono 662-^992. 

f 



Se recomienda leer para completar su informaci6n 

Pipes, Peggy L. Nutrition in Infancy and Childhood. Saint Louis, 
Missouri 1 C. V. Mosby, 1977* 

Este libro ha sido escrito para estudiantes de las 
ciencias de la salud* Incluye informaci5n te5rica so- 
bre la alimentaci5n e informaci5n -sobre los factores 
que hay que considerar cuando se evalftan las dietas de 
los nipos, desde la infancia hasta la adolescenoia. 
Los dos ultimos capltulos tratan de la alimentaci5n de 
los ninos con retrasos del desarrollo y del control 
del comportamiento del nino cuando come. 
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Asesorla psicol5gica familiar 



Cuando se espera la llegada de un beb§, la familia 
norm£lmente est& entusiasmada. -Los padres piensan en que nombre 
le pondran* hablan con sus amigos, le preparan una habitacion, y 
hacen mil cosas m&s que expresan -su alegria. Algunos padres, que 
quieren saber, m£s sobre crlos, leen libros sobre ellos (coiao el 
libro de Benjamin Spock Baby and Child Care ) o buscan m&s inf or- 
mac ion' en otros^sitios. Pero a pesar de desear con todo su cora- 
zon tener un nino, a pesar de haber leido mucho sobr£ crlos, hay 
cosas jara las cuales los padres no est&n preparados. Saber que 
un^bebS llora no es lo' mismo que pasarse la noche en vela con un 
nino llorando. La llegada de un bebS cainbia el estilo de vida de 
los padres, incluso algo tan sencillo como ir a la tienda de co- 
mestibles puede ser molesto si hay que lleyar al beb§ tambiSn. 
El crio puede afectar Ias relaciones entre" los miembros de la fa- 
milia. Por ejemplo, el marido* o un nino mayor puede estar celoso 
cuando ve la atenci6n que recibe el beb§. .Hay otras cosas, de 
relativa importancia que los padres no saben hasta que ha nacido 
*el bebe. Estas cosj^tas traen consigo un ^element o Sspero al mundo 
maravilloso que los padres hab£an 'esperado. Desde luego, esto no 
quiere dedir que por esto amen menos al crio. te < 

Si uno piensa en todas las frustaciones que unos pa- 
dres corrientes sienten cuando deben abandonar sus suenos, se 
comprenden mejor las reacciones negativas de los padres de un 
nino coji-trastomos en su 'desarrollo. AdemSs de encontrarse coxi 
todo (io inesperado como les ocurre'a todos los padres, tienen que 
afrontar una situaciSn especial tambien. Es duro para los padres 
de un beb§ reci&n naoido y con trastornos en su desarrollo inten- 
tar continuar sus actividades diaria^s, como ir a -crabajar y cui- 
dar la casa, cuando por dentro est&n tan confusos emocionalmente 
hablando que es muy diflcil funcionar. 

Aunque cada padre tieno sus propias reacciones, exis- 
ten i^ualmente reacciones comunes a todos los padres que se en- 
cuentran en esta situaci6n. SegGn Ken Moses, un psicologo del 
North'Shore, la mayorla de los. padres pasan por cinco estados en 
este proceso doloroso. El primer estado es el de NEGACION. Du- 
rante este estado, los padres, totalmente ignorantes de la inca- 
pacidad antes de que naciera el ninc^ rechazan aceptar su impacto 
o la imposibilidad de volver atr&s. Brindarles informaci5n ayuda 
a que los padres comprendan mejor; mientras se van informando 10- 
bre su situaci6n con la ayuda de medicos y otros padres, es posi- 
ble. que lleguen a aceptarlo mis f&cilmente. 

£ ^1 segundo estado es el de la CULPABILIDAD. Los pa- 
dres pueden pensar que la incapacidad es un castigo por algo que 
hayan hecho en el pasado. A veces piensan que la incapacidad vie- 
ne de algo que han hecho 0 que les pasp. Puede ser que pi dan una 
explication medica a un medico. Si sus preguntas son mils bien 
espirituales iran a un sacerdote 0 a un pastor. De hecho, el 
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Waukegan Development Center incluye a un sacerdote o pastor entre 
su personal. 

Durante el tercer estado, la DEPRESION, los padres se 
castigan a si mismos. No son capaces de admitir que son b&sica- 
mente unos buenos padres que hacen todo lo que pueden para ayudar 
a ^u hi jo. Este sentimiento de frustraci f 6n les puede llevar, a 
los padres, a castigar comien^o o bebiendo demasiado o confiando 
en tomar medicinas.. 

El de % la IRA es jerl cuarto eatado, Una manera de ali 7 
viar el sentimiento de impotencia ante la desgracia, es hacer da- 
no a una "pefsqna inocente como el esposo, la esposa o a un nino. 
Hacejp' dano a otra persona, a si mismo, o tener miedo de hacer da- 
no # otros son reacciones normales, que ocurren tambien en familias 
sin ninos con trastornos en su desarrollo. En el Srea metropolis 
tana de Chicago hay un nfimero de tel§fono (312-463-0390), que es 
el Parental Stress Service (Asesoria de Tension Paternal) , donde 
•trabajan 2k horas diarias". Ellos le escuchar&n si..ustedes quieren 
hablar con alguien y si necesitan m&s ayuda les pueden dirigir al 
sitio adecuado. No debe avergonzarse por el hecho de estar con- 
trariado y todos tenemos ataques de ira de vez en cuando y es mSs 
peligroso almacenar estos sentimientos de ira que dejarlos salir 
lentamente. 

El quinto y filtimo estado es el de C0MPR0MIS0. Los 
padres mantienen la esperanza de que la incapacidagL desaparecerS. 
si ellos hacen aGn mas sacrificios (de tiempo, de dinero ; . 

El proc'eso de pesadumbre ttrmina una vez los padres 
reemplazan sus ilusiones con esperanzas realistic^. Aceptan al 
nino como una persona e intenta ayudarle A alcanzar su potencial 
mSjcimo, sea lo que sea. 0 

Este doloroso proceso es agotador ^para los padres. 
Es mas f&cil para 16s que tienen el respaldo de gente que les apo- 
ya y les escucha. 

' Si ustedes pasan per este memento doloroso, sus fami- 
liares y amigos les pueden ayudar a cortr5 plazo. No obstante, es 
posible que ustedes piensen que ellos no pueden cdmprender comple- 
tamente lo que ustedes est&n pasando, rfor el simple hecho de que 
olios no tienen ninos subnormales. PoS esta ra^on es posible que 
ustedes quieran formar parte de un grupo de padres, conectados 
con el colegio de su hi jo. Los padres de ninoo con trastornos en 
su desarrollo, mayores que el suyo, han pasado por muchas de las 
experiencias que ustedes est&n viviendo, y por eso, les pueden 
ayudar. Pueden intentar respon£er a sus preguntas sobre cosas co- 
tidianas, como por ejemjDlo donde encontrar un o una "baby-sitter" 
o sobre su propio compori^ufri^ito hacia el nino. Es posible que 
ustedes se pregunten a veces si nadie m&s se irrita por problemas 
de poca importancia, como por ejemplo, cuando se derrama la leche. 
Los padres cjue ya se han encarado con estas situaciores, les pue- 
den tranquilizar. 
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Tambien existen preoc'upacrones sobre asuntos mas im- 
portantes^que llegar al final del dia. Hay que planearel futu- 
ro del nino, y pensar en las posibilidades de una residericia y de 
la ensenanza. Ustedes se preguntaran sobre el nivel de inteligen- 
cia y el potencial de las habilidades del nino. En el coiegio 
encontraran a gente que les pueden ayudar con estas cuestiones. 
como un profesor, una enfermera o un asistente' social. Son gente 
que conocen personalmente a su hi jo ademas de tener experiencia 
trabajando con ninos con trastornos en su desarrollo y estan al 
tanto en cuanto a los recursos del area. Ustedes pueden hablar 
con ellos sobre las esperanzas . que tengan y las frustraciones que 
sufran, a pesar de haber mencionado ya estas cuestiones en el gru- 
PO' de padres. 

El deseo que tenga el personal del colegio de hablar 
con los padres puede variar. Habra algunos que .lo considerara 
como parte de su trabajo, mientras otros les pasara una factura 
para una consul ta individual y prolongada. Los asistentes so- 
ciales son a menudo fuentes de informacion sobre el futuro y a' 
veces organizan grupos de padres que conversan sobre estos pro- 
blemas y hacen preguntas. De hecho, uno de los fines del perso- 
nal del colegio es el de facilitarles su tarea dandoles informa- 
cion. Las decisiones, claro esta, que saien de esta bfisqueda de 
informacion y de estos contactos, les corresponden a ustedes* y 
son ustedes los que deben tomarlas. No les dejen que les presio- 
•nen a tomar una decision simple mente porque ellos tengan una opi- 
nion sobre una situacion o asunto. 

Aunque es importante estar en contacto con el colegio 
de su hi jo, quiza ustedes prefieran hablar con un consejero pro- 
fesional. La ventaja de hablar con un consejero profesional es 
que el contacto con ellos esta limitado a las citas. en sus ofici- 
nas, no se sale con ellos, como es posible que hagan con los pa- 
dres de otros ninos con trastornos en su desarrollo, y no les ven 
ai recoger a su hi jo en el colegio. Las fcelaciones entre ustedes 
y el consulto terminan en cuanto ustedes sklen de su oficina (o 
cjiaaado el se va de su casa) ya que .usted sfabe que no hablaran con 
-nadieNsobre su caso. I 

^ / Hay algunas cosas que hay que tener en cuenta si a us- 

tedes fl.es interesa hablar con un consejero profesional. Para em- 
pezar.l es posible que les presente una cuenta de sus honorarios. 
Puede ser cualquier cantidad entre que sea gratis, hasta 50 dolares 
por ses>i5n. En algunos sitios cobran por sesion, en otros cobran 
por semkna o despues de un plazo mas largo si se trata de sesiones 
en gr'upb. Antes, 0 en el memento de solicitar hora para la prime- 
ra consiSlta, deben preguntar cuanto costara y cuanto tiempo dura- 
ra. Adema§ i _isxigan en cuenta que como en Illinois no hay regla- 
mentos_ especial^^ortJi^^iuien puede practicar como consejero, 
cualquier persona puede ab^ollarmarse consejero familiar. Es me- 
jor que pidan a personas que tengan experiencia en ayudar a otros, 
como un sacerdote, pastor, psicftlogo, psiquiatra, enfermeras 0 
asistentes sociales, que les digan nombres. Hay listas de nombres 
en las paginas amarillas de la lista de telefonos, bajo los tltu- ' 
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los de "Marriage Smd/Fsfmily Counselors", "Psychologists if , "Cli- 
nics" y otros semejantes. Pero es m&s seguro si pi den uno de^ 
estos. nombres. a su m^aico de cabecera o al personal del colegio. 

Al concJfrtar una cita, adem&s de preguntar lo que 
cuesta y cu&nto du^arS, pregunten que inf ormacifri debeu llevar. 
Como normaimente en la primsra entrevista querr&n conocerles, 
ustedes deben preparar una historia de la familia, una lista de 
sus pre ocupaci ones y de los planes que tienen que a .ustedes les 
interese que salgan en la conversaciSn. No se olviden <le que 
es una sesion donde tambiSn ustedes ,conocer&n al consejero. Si 
no les cae bien siempre pueden empezar otra vez con otro. No 
tengan miedc de iijterrumpir o preguntar. Si les parece que el 
consejero no se hace cargo de sus necesidades y no les puede a- 
yudar, no pierdan tiempc y dinero consultando a esta persona. 

j Es dificil preveer lo que pasarS durante las consul- 

tas. ^Depende en parte, de sus necesidades y en parte de la fi- 
losofla del consejero. Frecuentemente el consejero pedira la 
presencia de toda la, familia. A veces el consejero querra tener 
conversaciones con los hermanos y hermanas, si los hay o con uno 
de los padres a solas. En general el consejero busca captar la 
situaci8n en su totalidad. Incluso a veces las sesiones tendrSn 
lugar en su casa en vez de en el consultoric. 

Cada consejero tiene su perspectiva personal sobre 
la terapia. Al oir la palal-ce terapia, ustedes sin duda pensa- 
r&n en la conversacion estereotipada de psiquiatra-y-sofS., que 
puede existir de veras. Pero es ra&s corriente la terapia en la 
que la conversacion entre el consejero y'los clientes tiene lu- - 
gar estando todos sentados en sillas, cara a cara. De vez en 
cuando el consejero les puede pedir que representen una situacior) 
o episodio determinado que les moleste o que esposo y esposa asu- 
man el papel del otro en una situacion determinada. 

El consejero decide el enfoque de la terapia. Algu- 
nos asesores prefieren resolver problemas cotidianos primero, 
mientras otros prefieren empezar con las circunstancias que r,o- 
dean sus inquietudes. Otro grupo de consejeros preferiran em- 
pezar concentrandose en feu pasado. 

Cuando vayan a hablar con el asesor es posible que 
ustedes y el se pongan de acuerdo en ouanto a los fines de la 
consulta. Una meta podria ser que cada miembro de^la familia^ 
comprenda lo que tiene que hacer para vivir cada dia con el ni- 
no, Otra meta podria ser el decidir sobre el tipo de cplegio o 
institucion en donde poner al nino. Otra, que podria ser el ob- 
jeto de la consulta es como ayudar al nino a que desarrolle su 
mSximo potential; es una meta que a veces requieire que ustedes 
aprendan metodos especificos para practicar en cas, (por ejemplo, 
como ayudar al nino a aprender a usar el retrete). 

Una vez hayan ustedes empezado a entenderse a ustedes 
irJLsmos, como resultado de sus charlas con el consejero P pueden 
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empezar a toroar decisiones en cuanto a su hijo incapacitado. 
Ya que habrdn hablado sobre las esperanzas realistas que pueden 
abrigar, pueden empezar a planear las actividades y la educacion 
de su hijo* SjL deciden cui,dar al nino ea casa, tendr&n la infor- 
mation y los recursos necosarios. Tambien podr&n beneficiarse 
de las peliculas y otro material did&ctico que les ofrecen las 
instituciones nacionales que se ocupan de los ninos con trastor- 
nos en su desarrollo. Estan en el directorio. Si se queda 'el 
nino en casa, ustedes estar&n probablemente incluidos en una ac- 
tividad que intente educar a la comunidad para que la gente' ten- 
ga una actitud positiva hacia los ninos incapacitados. Si uste- 
des deciden poner a su hijo en manos de una residencia especiali- 
zada, tendrfin la seguridad de que han estudiado todas las opcio- 
nes con un experto y que el nino esta en el mejor sitio posible. 



Se recomlenda leer para completar su informacion 



Noland, Robert L. Counseling Parent of the Mentally Retarded . 
Springfield, Illinois! Charles C. Thomas, 1970. 

Es un libro dividido en seis partes que trata espe- 
clficamente sobre como ayudar a informar a los padres 
de ninos subdesarrollados. Las seis partes sont (1) 
el tema de ayudar a los padres en general, (2) la pri- 
mera entrevista con losppadres, (3; consultas en forma 
de grupo, (4) como trabajar con la familia entera y 
donde poner al nino, (5) consultas con sacerdotes o 
pastores y (6) consultas sobre cuestiones geneticas. 

Schrieber, Meyer and Mary Feely. Siblings of the Retarded . 

Publicado por la National Association for Retarded Citizens 
P.O. Box 6109 i 2709 Avenue E East, Arlington, Texas, 76011. 

Se trata de un informe basado en unas sesiones de tra- 
bajo realizadas en Nueva York con hermanos adolescen- 
tes de ninos incapacitados. 
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EI ocio 



Hay myy poca gente que tenga tanto tiempo libre como 
las personas con tjrastornos en su desarrollo. Este tiempo libre 
lo tienen'por fuerza por su condicion y $or la falta de oportu- 
nidades para trabajar y jugar. El tiempo libre ocupa una parte 
importante de sus vidas. Si saben planear y usar su tiempo libre 
de manera eficaz pueden evitar una vida aburrida y sedentaria y 
experimentar una vida de m&s vigor y de h&bilidades artlsticas, 
recreativas y sociales m&s desarrolladas . 

Actividades en el seno de la familia 



La casa es el lugar ideal para aprender a usar de for- 
ma^ eficaz el tiempo libre. Las actividades recreativas que tienen 
lugar en familia pueden ensenar a su hi jo con?atrastornos en su de- 
sarrollo a usar de manera construe tiva su tiempo libre. Esas ac- 
tividades en las que e,l nino demuestra aptitud pueden llegar a 
ser una aficion o "hobby" de toda la vida o una vocacion cuando 
sea i&ayor. Por ejemplo, la actividad de cuidar el jardln puede 
convertirse en un empleo en un invernadero o en un semillero. Al- 
gunas de las organizaciones nacionales de # padres publican foil etos 
y libros pequenos sobre diversas actividades que la familia puede 
llevar a cabo con el ninp incapacitado. 

Si F>e les supervisa y se les da instruccion correcta, 
la mayorla de los ninos incapacitados pueden alcanzar un nivel 
de competencia en alguna actividad. En las actividades en que 
participa toda la familia (por ejemplo, cuidar el jardin, nadar, 
golf, bal6nvolea, jugar- a bolos, hacer camping, mec&nica del au-^ 
tom&vil, pescar o patinar) el nino puede aprender^las nociones 
b&sicas poco a poco. Por ejemplo, en vez de ensenar al nino in- 
capacitado como cuidar un jardln y darle un jardln para que lo^ 
cuide el enseguida, se le puede ir ensenando despacito.' El pri- 
mer paso consistiri en ensenarle como usar algunas de las herra- 
mientas con las que se cuida un jardln. Deopues se le puede en- 
senar a regar y a qui tar las malas hierbas. El nino debe ir a- 
prendiendo mientras ayuda a cuidar el jardln de su familia, Cuan- 
do haya aprendido bastante se le puede dejar cuidar su propio 
trozo de jardln. Aunque este proceso puede durar todos los meses 
de crecimiento de las plantas, el nino puede usar sus aptitudes 
para cuidar plantas dentro de casa tanto. como fuera en el jardin. 
Cuando sea mayor, si un dla vive aparte de su familia, podrS. ale- 
grar su casa con flores y plantas. 
» 

Adeinis de los deportes, juegos y otras a^'iyidades 
f que pueden interesar a su hijo, le conviene hacer e 0 .-.cicio dia- 
riamente. Puede usted enterarse de los ejercicios apropiados po- 
niendose en ccntacto con el profesor de gimnasia del colegio de 
su hijo. Este programa de ejercicios debe empezar con pesos muy 
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ligeros que iran aumentando de peso con el tiempo. El terapeuta 
fisico o el m§dico de cabecera le pueden recomendar lcs tipos y 
duraci&n de estcs ejercicios. 

Hay prdgramas publicos y privados que se especiali- 
zan en actividades para los incapacitadbs donde ustedes pueden 
conseguir varias ideas y tScnicas utiles para distintas activi- 
dades recreativas. TambiSn ofrecen actividades en si especiali- 
zadP.s para familias con un nino incapacitado. Se paga para tomar 
parte en estas actividades, pero hay que tener en cuenta que pue- 
den brindar f alicidad y habilidades a su hijo cuando participe en 
ellas y usted no lo encortrara tan caro. 

i 

Prcsramafc espec tales de recreo ' * 

Los distintos parques ofrecen normalmente una selec- 
ci6n muy amplia de programas de r,ecreo;. No todas las comunidades 
del Condado de Xake incluyen una asociaci5n de programs especia-. 
les, pero la mayorla si lo tienen. Se pueden encontrar las' tres 
asociaciones recreativas del condado en el gr&fico que aparece 
al final de esta Qecci8n. 

La mayorla de las asociaciones recreativas ofrecen 
cuatro tipos de clasest el arte y los trabajos monuales, lcs de- 
portes, los clubs sociales y los acoritecimientos especiales (por 
ejemplo^campamentos de verano, , fiestas y camping de dos alas). 
La seccionde arte y trabajos manuales incluyc actividades tales 
oomo trabajar con madera, fotografla* baile, mfisica y otras mane- 
ras de auto-expresi5n. Algunos de lbs deportes que se puede en- * 
contrar en estos programas som la nataci5n, la gimnasia, patinar, 
tenis, el balcncesto y jugar a bolos.. La creaci8n de unas t§cni-~ 
cas especiales de entrenamiento hacen posible que casi todos los 
deportes sean adaptables a las capacidades especificas de su hi jo, 
Los clubs sociales pueden ser una manera muy buena de que su hi jo 
est£ en contacto con otras personas y para que haga amigos, Los 
acontecimientos especiales se organizan en los centros de recreo 
o bien un grupo de j8venes o adolescentes van juntos al cine, al 
teatro, a partidos prof esionales o a bailes. Estos acontecimientos 
especiales le dan a su hi jo la oportunidad de estar en contacto 
con un mundo mayor, oportunidad que no tendrla si no hubiera par- 
ticipadoen ellos. Finalmente, estas asociaciones tambien ofre- • 
cen campings de dos dlas y campameritos de verano que duvan de un 
par de dias a dos semanas, j ( * 

El costo de estas actijridaties depende de cada asocia- 
cion y de cada programa. Si el distrilN) de parques de su pueblo 
es miembro de^una asociacion recreativa especial, los cr tos pue- 
den ser pequenos. Gracias a un acuerdo entre los dos, . xgunos 
di/stritos dejan que gente de otro jdistrito, que carece de progra- 
mas especiales, se matricule en una actividad particular que ofre- 
cefosin que haya que pagar la cuota^de los que no viven en ese 
dis^rito. Se puede pedir informacion a su departamento de recreo 
especial. Tambien se puede llegar a un acuerdo con su departa- 
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mento de recreo especial para que' les conceda una beca o un pre- 
cio especial re due i do f para usted, si cree que hay motive 

Si viven fuera de un distrito recreative especisrl es 
posible que tengan que pagar la cuota de los que no viven dentro 
de los llmites de este distri to par a cada clasea la que asista 
su hi jo. Si su distrito de parques no es n±embr^r de un distrito 
recreativo "especial, se puede solicitar que se haga miembro. Si 
recibe dinero del gobierno federal, tiene la obligation de faci— 
litar programas de recreo para toda la gente que vive alia. 

Programas privadoV 

Tambien existen grupos privados que tienen actividades 
especiales para los incapacitados. Muchos colegios tienen, entre 
sus alumnos, miembros de un grupo "scout". Tienen actividades y 
reuniones despues del colegio. Su hi;)o se puede hacer socio de 
uno de estos grupos o de un grupo "scout" para ninos incapacitados 
si existe uno en el colegio. Como el "scoutihg" incluye a menudo 
a los padres como llderes o ayudantes, es una manera muy buena 
de hacer algo con 1 su hi jo, fuera de casa. Si no puede encontrar 
un grupo "scout" en su area qufe le'satisfaga, las juntas de orga- 
nizadores catalogadas al final de este manual les ayudar&n % empe- 
zar un grupo "scout" en el colegio de su hi jo, o si no, en su lgle- 
sia o en una organiaaci8n del' vecindario. Si .3 interesa llame 
a su junta local. 1 

Frecuentemente, los YMCA y YWCA ofrecen cursos espe- 
cialmente creados para la gente incapacitada. Puede -usted encon- 
trar a varios en la lista al final de este manual. La mayona ■ 
les ayudaran si no tienen ya un programa para los incapacitados. 

Hay tres programas interesantes que son exclusivamen- 
te para la gente con incapacidades. Uno se llama Friends of Hand- 
capped Riders, (FHR) , (Amigos de los jinetes incapacitados). El 
FHR acepta principalmente a ninos con incapacidades fisicas, pero 
tambien acepta a ninos con otras incapacidades, para su programa 
de terapia mediante montar a caballo. La investigacipn haindir 
cado que montar a caballo aumenta el equilibrio y la coordmacion 
en ninos de este tipo. Algunos distritos recreativos especiales 
tienen progr'-mas de montar a caballo en conexion con e? FHR. Si 
esto no es asi, se puede p'edir a la asociacion recreativa especial 
que matricule a su hi jo en este programa, 

Otro programa recreativo que es muy interesante es el 
Center for Enriched Living (Centro para una vida mas rica) que 
proporciona recreo y contactos sociales para adult os moderadamente 
incapacitados. Como las clases de los distritos recreativos espe- 
ciales son mas bien para ninos en edad escolar, aunque es verdad 
que comienzan a darse cuenta de las necesidades de los adultos in- 
capacitados, el Center for Enriched Living llena este vacib. 

Cuidar un jardin puede ser„un hobby para toda la vida 
o una vocaci8n viable. Con muy poco dinero y un minimo de habili- 
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dad los ninos con trastornos en su desarrollo pueden hacer crecer 
y plantar f lores y verduras. El Btftanical' Gardens del Chicago • 
Horticultural Society (Jardines botanicos de la Sociedad de hor- 
tacultura- de Chicago) ofrece visitas con guia y tambien' clases 
sobre los distintos aspectos de cuidar un jardin. Con.su hi jo 
pueden .ustedes empezar a cultivar un jardin o huertp durante el 
verano y plantas que crecen dentro de casa el resto del ano» 

Programas de verano 

Con' la llegada del verano, su hijo^tiene de uno 1 a 
tres meses de vacaciones. Durante el verano es/)un momento ade- 
cuado para que usted y su hi jo no se vean tantb. Muchas organi- 
zaciones tienen campamentos de verano prar ninos incapacitados . 
Pueden matricularle normalmente en primavera aunque existen cam- 
pamentos donde hay que reservar plaza ya en el otono. Puede que 
su asociaci6n reereativa especial est§ relacionada con un campa- 
mento de dia o de residencia. Se puede pedir.una lista de campa- 
mentos de verano en Illinois y en todo el pais a Easter Seals, la 
Illinois Association for Retarded Citizens y .a la National Society 
for Autistic Children. Si a un grupo de padres les interesa or- 
ganizar 1 su propio campament-o de verano y estan-conectados con un 
colegio o una iglesia, hay muchos campamentos que se alquilan. 



Se recomienda leer para completar su informacion 

*^ . 

Coxon, Margaret E. , Gardening as Therapy . Technical Bulletin No. 
5. Lo publica el Office of the Bdtanical Garden, 6501 N. W. 
Marine Drive, The University of British Columbia, Vancouver, 
British Columbia, Canada, V6T 1W5. 1978. Su precic es tk.ZS 
'mas franqueo. 

Es una guia que ensena a los padres y a los profeso- 
res, que no son expertos en plantas y jardines, porno 
preparar una clase sobre cultivar plantas y cuidar 
jardines para ninos con trastornos en su desarrollo. 
Los diez capitulos contienen todo un proyecto -para 
empezar un jardin en primavera. Buenas ilustraciones . 
Ruede que sigan mas volQmenes. 
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Asociaciqnes de programas especiaies de recreo» 
Poblaciones que han participado del Condado 
. de .'Lake - 

Northeastern Illinois Special "Recreation Assqciation (NISRA), 

Libertyville c • *' • 

v Mundelein 

North Chicago • 



< ' Waukegen. 



Zion 



Northern Suburban Special Recreation Association (NSSRA) 

Daerfield . ' 

Highland* Pax* . 
HighwodcL 
Lake Bluff 

Northern Illinois Special Recreation Association (NISRA) 
1 Barrington 
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Sefvicios a nivel de la* comunidad . 1 

y , # Existen por todas, partes ; docenas -de^agencia? de ser- • 

vicio soci&l, clinicas, grupos religiosos, universidades, centros 
medicos, organizaciones £e servicios, bibliotecas, oficinas esta- 
tales y grupos espontanebs. ^Muchos proporcionan servicios para • 
ayudar a las familias con ninos con trastorno^en su desarrollOo 

Como casi la-totalidad de los servicios comtinitarios 
sufren* de una inestabilidad de persona, la prijnera persona con 
quien usted' tenga contacto puede 'saber poco. /Se recomienda que 
usted apunte todos. los contactos que usted tenga con "la fecha, 
nombre de^la agencia, nombre de la persona con quien hablS y la 
informacion conseguida. Esto le servir&- m&s tarde si usted tiene 
que ponerse -en contacto con esta agencia otra vez. Se pue"cfe con- 
siderar tener mucha suerte el poder resolydr su problema con una 
sola llamada telefonica. A' menudb es pref erible enterarse de 
varias alternativas para asegurarse de que la ayuda ser& ia mejor 
posible para sus neces'idades par'ticulares. " (Ver la seccion sobre 
"Para los padres que tienen -hijos en un programa" para unas ideas 
so£re conjo seleccionar programas). ' . 

-* * 

Solamente usted sabe si la ayuda que r t ecibe es la a- 
jruda que le hace falta. Si no est& satisfecho, pida hablar con 
o*tra. persona. No se olvide de pedir a la persona que no le pueda 
ayudar que le refiera a otra. liable con gente de sitios distin- 
tos, como organizaciones de padres y colegios. - 



Servicios de referencias , 

Algunas organizaciones, por ejemplo, Unit'ed Way, the 
Epilepsy Foundation of America y Catholic Charities (Caridad Cato- 
lica) , tienen, como uno de los servicios que ofrecen, listas con 
informacion y referencia 6specificas. Si usted esta en contacto 
con alguien que no puede ayudarle, en Sstas y otras agendas, -pida 
a esta persona que consulte el directorio llamadoi Human Services 
for Lake County People (Servicios humanos para lag personal del 
Condado de Lake) publicado por, el Lake County Comprehensive Em- 
ployment and Training Act (CETA) Program, 

Un servicio nusvo que^estH funcionando en todo el es- 
tado es el Family Support Unit. (Unidad de apoyo familiar). (El 
servicib del Condado^ de Lake est& ubicado en Countryside). Se 
espera que las Unidades de apoyo familiar se conviertan en el cen- 
tro de todos aquellos servicios y programas para .personam con 
trastornos en el desarrollo que estan relacionados con la familia, 
con llevar una vida independiente y con la comunidad. Las metas 
de la Unidad incluyen la identificacion de recursos actuales de 
la comunidad. Donde encuentren necesidades no cubiertas por nin- 
gfin servicio, la Unidad tiene la responsabilidad de crearlo* K 
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Los Jifimeros de tele^mo donde usted puede pedir ayu- 
da en un momento de. crisis (hotl^tes) pueden serle Citiles. t Por 
ejemplo Connection, una agencia que da consejgs y referenda por 
telefojio, uljj.cada en Libert yvi lie, proporcibna informacion a todo 
el raundo, sea cual sea el tipo 4e crises". Es probable que usted 
se entere de otros servicios telefonicos de crisis o Uno debe 
guardar 1'os ntimeros d.e estos servicios cerca del telefono, por si 
acaso< . „ # 

Los cuidados de los riinbs y la compania . 

Encontrar un 11 baby sitter" en quieii pueda confiar es 
dificil para todo el mundo.' Las necesidades de un nino con tras-' 
tornos en su desarrollo le puede causar problems especiales.. Sfi" 
tiene suerte, los miembras de su familia, amigos y parientes pod-* 
r&n euidar a su hijo 0 No obstante hay momentos cuando *o que se 
necesita o se desea es ayuda exterior. Hay personas*que tienen 
lbs # conocimientos especiales necesarios para poder trabajar # y~ 
estar erf contacto \on ninos con. trastornos en su desarrollo-, por 
ejemplo, voluntaries y empleados en colegios de educacion espe- 
cializada, programs de recreo especial y programas de educacion 
rel^iosa especializada. Los estudiantes d$ ensenanza superior, 
o loS^que est&n especializEndose en la educacion de personas con , 
trastornosf eri el desarrollo en universidades -que ofrecen cursos 
en este campo, son jpersonas entre, las que pueae encontrar a al- 
guien que le*ayude. Puede ponerse en contacto con las organiza- 
ciones de ; servicios o los gobiernos" estudiantiles de los colegios . 
y las universidades; puede colocar anuncios en,- los - sitios indica- 
dos en; estos centros. 4 

Cuidados temporales ^ 

\ s . Los cuidados temporales o cuidados de respiro (pausa) 
son cuidados de corta duracion de un ajlulto, nino t> bebe con 
, -trastornos en su, desarrollo. Los cuidados temporales pueden ser 
dtiles s jL usted quiere tomar unas vacaciqnes, se encuentra en una 
\ crisis o simplemente necesita un respiro de la tension diari'a 
causada por cuidar a su familia. En este^mon^entp^^as cuidados 
temporales es una de -las necesidades mas imporfantes no cubiertas 
por un servicio. Usted puede .trabajar con un grupo para ayudar a. 
que la Unidad de apoyo familiar haga realidad este servicio para 
todo el condado. " 

. ' Existe un programa dfe cuidados temporales en Glenview, * 
Condado de Coolc, mediant e la Glenkirk Association for the Retarded. 
Los especialistas en cuidados temporales tienen un certificado y 
los cpnoc indent os especiales necesarios. para cuidar a un nino con 
trastornos en su desarr&llo en su propia casa. Este servicio de 
cuidar piinos en su propia casa se puede contratar para menos de 
24 horas o para un periodo de. dos sema&as. Existen tambien domi- 
cilios. autorizados para cuidar a su hijb temporalmente si fuera 
necesario que los cuidados sean fuera de su casa. 

.... ... . / 



9 

ERIC 



Ayuda domestlca/Ayuda medica en casa ; 

t Es f&cil creer que uno es capaz de hacerlo todd, siem- 
prB. Es probable que usted necesite ^ayuda domestic* o ayuda para 
cuidar a su familia, especialmente si uno dp ustedefc cae erifermo. 
LoG c 2S munit y Health Nursing Services '(S^eryicios de cui'dados s^ani- 
^i 0 *^^ 1 * comun£aad) del County Health ^Department ofr,ecen . 

visitas^dcfinicilio para darles consejos sabre salud familiar*, y 
servicios para Ids madres eiiibarazadas, b^bes reci§n nacidos y ni-' 
nos en edad pre-escolar o sscolar. Otra agencia dentro del Lake 
County Health* Department/ el Home Health Services'/ proporcionaln ' 
servicios de cuidar a enfermos, terapia y ayuda sanitaria domes- 
torca. Algynos hospitales y agencia privadas ofrecen servicios F * 
* similares. Conviene enterarsre de las ' distintas posibilidades" de 
antemano.- » t . ' > 

. Es mucho mas dificil encontrar servicios comuniWrios 
que man(Jen a alguien a su casa a ayud^rle con las tareas .domesti- ' 
cas. La mayor! a de la gente que necesita avw^a^e este tipo 
tieneh qu^ pagar a un?i" persona, por su cuerfta. t Se puede llegar 
a un acuerd'o a corto q largo plazo con otrfos padres. Por-ejemplo, 
se puede intercambiar servicios de "baby-sitter" o formar un gru- 
po que, trabajando todos juntos, vayan de casa en- casa haciendo 
las tareas domesticas de cac^a mienrbro-o haciendo las reparaciones 
que haga falta. Las agendas locales de servicios podrian qui'zS 
' localizar^a alguien que estuviera. dispuesto -a ayudarle . Si usted 
'>no tiene,exito en encontrar information sobre este <tipo de ayuda 
en su comunidad, puede ponerse en contacto com National Council 
fc*r Homemaker/Health Aide Services, Inc., 67 Irving Place, New ' 
YorH, N.Y. , 10003. * * 

Su hi jo y la ley 

El mejor comento jpara qu*e sus hljos conozcan a la 
policla es mientras son jovenes. Muchos departamentos de la po- 
licia .tienen programas para ayudar a los ninos a conocer el tra- 
bajo de sus miembros, Cuando su hijo'sea mayorcito, el 0 ella de- 
ben andar solos por su vecindad y comunidad. Quizi' les asusfte, 
pero ser tiemasiado protestor impedira el desarrollo normal ,de su 
hi jo. Usted y su hi jo estar&n mSs tranquilos 1 si han establecido 
un contacto amistoso con la policla. 

Crear un contacto amistoso con la policla requiere un 
esfuerzo en ambas direcciones. Su .organizacion de padres puede 
ser efect;.ya 0 Cada policla necesita conocer las necesidades es- 
peciales de las personam con trastornos en su desarrollo y esto 
se puede llevar a^cabo mediante ml tines esitre la organizacion* de 
padres y la policia* * Por ejemplo, una persona con par&lisis cere- 
bral puede parecer que estS,borracha 0 alborotada. No es necesa- 
rio^llamar a una ambulancia cada vez que una persona epilgptica 
tiene un ata^ue; en cambio, conociendo comb*tratar los ataques, 

$ 

SB, 



se ie pue.de ayudar.a descansar siri peligro. La actltud oficial, 
en cuarito a las p^rsonas'con ollgofrenia responsables de infrin- 
gir la ley, de'be sej> consecuente. Los delitos menores (como ha- 
cer una falsa alaitfna de incenc&o) y las trans gre si ones m§.s serias^^,^^ 
(robar en una tienda) pueden ser ac6os realizados para llamar la^^^ 

♦ atencion o. por falta de criterio, Estas transgresiones no t deben 
ignorarse,, per.o rii* la persona afectada ni la comunidad sacarlln 
ningfin beneficio -de^quq el castigo sea demasiado duro. * 

• . £1 transporte 9 . x - 

* • * • 

El Regional Transportation Authority ofrfece uri progra- 
ma.de tarifas reducidas jpara los invalidbs. El aplicante y un me- ' 
dico o psicologo deben lleriar los formularios para probar su eli- 
^ gibilidad. 

Para que su: hijo llegue a la maxima autosuficiencia 
debe prepararle habitu§.ndole a usar isl transporte publico cuanto' 
antes • posible. »Puede dejar el carro en el garage y us^r transpor- 
te publico p$ra ir 4 «de compras, 
• • « ■ » 
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IjQs planes econSmicos 



La ecpnomia domgstica es ana preocupacion importah- 
te en^la mayorla de las familias y las necesi'dades especiales de 
un nino^con trastornos en su desarrollo pueden hacer que esta 'pre 
ocupacion sea mas' aguda. . Mediante una planificacion cuidadosa, 
combmada con servicios gubernamentales y privados, se puede "re- 
ducir el costo de criar a su hijo hasta hacer que no sea mayor- 
que. el costo de criar a otro nino. ** 

51 seguro medico • • 

Una de la$ ayudas economicas mas importantes es un 
•seguro medico adecuado. Las organizaciones de' padres para las 
personas con trastornos en su desarrollo, nacionales" y estatales 
(por ejemplo la Illinois Association for Retarded Citizens), 'tie- 
nen informacion sobre las companlas de seguros y las organizacio- 
nes Blue Cross *- Blue .Shield, ,que considerarlan una solicitud 
para-cubrir a una persona con trastornos en su desarrollo. -.Es 
una buena idea examinar sus polizas a intervalos regulares — 
por lo menos una vez cada cinco anos — pref eriblemente con un 
agente de seguros" y mirar la duracion, cantidad por la que esta 
cubierto; deducciones, exclusiones -especiales y provisiones de • 
renovaclon cT cancelacion, particularmente si usted cree que ten- 
dra que cambiar de empleo.. . ', 

• . •• • ,K -N 

r _ Tiene suerte si su familia ya esta cubierta por un 
plan" familiar' o un plan de grupo proporcionado por su patron. 
El estado de- Illinois tiens leyes que requieren que- un nino que 
estaincluido en un seguro medico familiar o de grupo, tiene que 
seguir vigente aunque ese nino se haya vuelto permanent emente de- 
pendiente de otras personas a causa de una invalidez que empezara 
antes, de que el nino tuviera 19 anos. No obstante esta obligado 
a notificar a la companla de seguros u organizacion Blue Cross — 
Blue Shield, antes de que su hijo cumpla los 19-anos. (Segun'al- 
gunos contratos hay un plazo de 31 dlas despues del cumpleanos 
de su hi jo para notificar a la cc,mpanla u organizacion) ^ 

Beneficios gubernamentales "T? 

Los programas public os cambian constant emente. . Las 
provisiones' para las personas con trastornos en su desarrollo 
cambian a menudc e incluso las personas que*-administran los fon- 
dos a nivel local, pueden no estar al dia respecto a informacion. 
Qebe verificar toda informacion en las oficinas del distrito del 
estado de la Seguridad Social (Social Security Administration) y 
organizaciones locales y estatales de" padres de ninos con trastor- 
nos en su desarrollo. 
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La mayoria de las pe-rsonas con trastornos en su de- 
sarrollo son elegibles, en poterioia,' para recibir, benef icios de 
los programas 'federales o estatales de "seguro social" o d§ "man- 
tenimiento de ingreso's". Por ejemplo, si usted ha pagado los^im- 
puestos "FICA", sus hijos dependientes de uqted tienen der§cho a 
recibir beneficios de la Seguridad S6cial si oisted se queda sin 
empleo por ^ubilacion, incapacidad o muerte^ ^Los programas pCi- 
.blicos de a?istencia se diferenciah en que reciben sus fondos de 
los impuestos gendrales; no hace falta que uno haya pagado las* 
primas, pero la posibilidad de recibir ayuda^de estos progr^ro&s 
depende de los ingresos de la familial Por -ejemplo, el programa 
de Supplemental Security Income (SSI) (Ingreso suplementario de 
seguridad) .complementa la seguridad social para aquellos que no 
tienen mucho dinex*o (pocos ingresos, cu^ntas medicas altas, y po- 
cas reservas, por ejemplo, no tienen cuentas de ahorrq). 

Cuando uno conside^a el significado de la Seguriclad 
Social y SSI **e deben tener en cuenta los beneficios relacionados . 
Po'r ejemplo, la Seguridad Social se convierte en Medicare (dfes- 
pues de. do's anos) -para todos los benef iciarios invalidps y .los 
recipientes de <SSI pueden ser eligibles para asistencia medica, 
para algunas subvenciones para vivienda, y pata una amplia selec- 
cion de servicios sociales gratis. Un plan cuidadoso que intsnte 
spmbi^iar estos recursos distintos puede permitir a"un individuo 
con trastornos en su desarrollo que viva en su cas w a o en u^ia casa 
o apartamento para un grupo supervisado^ ^que no esta clasificada 
coino ins titucion -pero que ofrezca alguna' proteccion y direction, 
ganarse la vida y participar en la comunidad. 



Preparandose para hac.er planes 

• # 
El padre preyisor recogerfi antes o mientras haga sus 
places todos losYdatbs e informacion necesaria. Tales datos son 
la base para acumul&r servicios y bene'ficios adicionales mas tarde 

Sigue una lis ta de datos que se deben tener a mano, 
en cuanto ^ una persona con trastornos en su desarrollo. . 

— Numero de Seguridad Social^(si no lo tiene, .se aconseja ob- 
tenerlo pronto; 

— Nfimero de telefono de la oficina del distritQ 'de la Seguri- 
dad* Social; „ 

— Certificado de nacimiento de la persona retrasada; 

— Los nombres y direcciones de- los medicos, clinicas, cole- 
gios, etc., que tienen datos que tienen que ver con la his- 
toria ipedica de este individuo; 

4, 

y » 

— La dlitma 'declaracion de impliestos del gobierno federal y 
declaracion W-2 de los padres (para probar que est&n cubier 
tos por la* seguridad social') ; 4 * 
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--ErMnero C de los mili tares o papeles de'la licencia mi- 
,litar -del padre; 

.« 

— Informacion sobre los -f ondos e ingresos presentes y futu- 
ros de la" persona cforx trastornos en su desarrollo, inclu- 
yendo ingresos de los "trusts" y tambien los f ondos e in- 
. . gresos- del padre superstite si uno quiere cobrar deSSl 
en beneficio de un nino menor de edad; 

--Informacion sobre SSI si actualmente cobra de ellog. Es- 
pecificamente se debe tener la razon por la cual s<? esta- 
blece la cantidad que se recibe en terminos de "contable" 
e ingresos desatendidos y la manera.de vivir. (Seria util 
tener una copia de la solicitud mas reeiente).' 

+ 

-r-Copias de folletos y demas ' lit era tura que contenga- informa- 
cion actual sobre los servicios y beneficios. . 

i 

' - Estos datos deben incluir tambien copias de documentos 

de tutela, de "trusts" y de testamentos que tengan que ver con la 
persona con trastornos en su desarrollo. Esta informacion ayudara 
a su hi jo a benef iciarse en el futuro en caso que usted se muera. 



La tutela 

En Illinois lbs padres son responsables de sus hijos 
hasta que estos . cumplen los 18 anos. Pero los ninos con trastor- 
nos en su desarrollo a veces necesitan la proteccion de sus padrfes 
durante mueho mas tiempo despues de numplir 18 anos. Por esta 
razon usted quiza querra ocuparse de que su hi jo' tenga a alguien 
que sea responsable de el cuando haga falta. 

~ - Las ' personas con trastornos«,en su desarrollo mayores 
de 18 anos tienen los mis,mos derechos civiles y legale s, respon- - 
t sabilidades^y proteccion, que los demas cuidadanos. Puedln votar, 
casarse, elegir donde quieren vivir, hacer testamento, comprar o 
vender propiedades, estar cubiertos por un seguro e incluso tener 
tarjetas de credito propias, sin la aprobacion de sus padres. 

No obstante un tribunal les puede privar de estos de- 
rechos, de cualquiera de ellos o de todos. Si un tribunal decre- 
ta que una persona es legalmente incpaz de administrar sus asun- 
tos, el tribunal puede designar un guardian. 
■ • 

El mpmento mas probable de -designar un guardian es 
cuando la persona cumple los 18 anos y sale de la tutela de sus 
padres. Los padres, el tribunal o cualquier ciudadano puede pre- 
. sentar una peticion en pro de la designabion' de un guardian. Una 
vez se somete la peticion al tribunal, empieza el proceso. Si la 
persona para la cual se solicita un guardian vive en el Condado 
, de Lake, el proceso debe empezar dentro del condado, 
c ■ 
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El tribunal puede designar como guardian de la per- 
sona cpntrastornos en su desarrcillo a uno de sUs padres u otro 
mieinbro de la familia. El guardian tiene la responsabilidad de 
proteger los dntereses del inv&lido 'mientras le proporciona un 
mfiximo de liber tad • Por .eso usted querr& que, su hi jo tengan un 
guardi&n a quisn le importe los intereses del nino.^ El guardian 
<Jebe conocer al nino, conocer la incapacidad *del nino, ser madu- 
ro y responsable y estar dispuesto a tpmar un papel activo en la 
' prateccion de los derechos de su hi jo.' Su hi jo sera el protegido 
del guardi&n. 

» * 
Los tribunales de Illinois pueden designar dos tipos 
distintos de guardianes. El primero un "conservator of the per- 
son" (conservador de lapersoria) puede firmar contratos en nom^re 
de su hi jo. JE1 segundo un "conservator of the' state" (conserva- 
dor del patrimonio) tiene mas autoridad. El conservador del pa- 
trimonio administra los ingrestfs, gastos, propiedad, benef icios 
del gobierno y de ^eguros y otros aspeotos econ8raico^Vdel patri- 
monio del tutelado. . > 

Aunque la tutela.es la manera tradicional 'de propor- 
cidnar portecci8n a un inv&lido mayor de 18 anos, puede tener mu- 
chas desventajasi Por ejemplo, designar un conservador del patri- 
monio es una manera para que los padres aseguren el futuro de su 
hi jo, pero el conservador tiene que hacer procedimientos caros 
de los* tribunales para conseguir la -aprobaci5n necesaria para mu- 

chos trimites economicos. Si se mueren los padres, no existe 

ninguna ley que proteja,de un guardian que dirija mal los asuntos 
de"' su tutelado y ninguna agencia requiere una revisl8n sistefnd- 
tica de como'cumple el guardi&n designado sus responsabilidades . 
(Aunque si se puede tener confianza, por lo menos parcial, de que 
el guardi&n administre correctamente loajFondos porque riecesita . 

' la aprobaci8n del tribunal*, y tiene la ,obligaci8n de presejit&r al 
tribunal anualmente un estado de cuentas). Los guardianes desig-^_ 

v nados por los tribunales tambiSn pi den honorarios anuales que 
pueden ser caros. Por estas desventajas muchos padres no desman 
una tutela para sus'hijos. j 

' V ' ".J 

Unas enmiendas a una ley estatal, y que fueron ^puesftas 

en vigor el 1 de enero de 1979* establecieron lo/qvfe hace mucho 
tipmpo deseaban los padres de ninos inv&lidosi una tutela limita- 
da. Un guardian limitado como opuesto a un guardian normal, tiene 
control sobre 'aquellos asuntos designado,s por el tribunal. Esto 
quiere decir que las personas incapacitadas pueden seguir tomando 
decisiones senciMas por si mismas, pero el guardian se ocupard 
de las defcisiones complejas como aquellas que se refieren a gran- 
ges oantiqades de dinero. /^T><^mtrari^'de un guardi&n normal, no 
se desi|pi£^^^^ limitad^-si^lMriente despues de declarar 

incapaz Zegalmenf^^l invilido. El guardian tiene prohibido me- 
-i;er al tutelado en itfi^ii/stituciSn residencial si no tiene con- 
sentimiento especif icpclel tribunals Esta ley no cambia el "star- 
tus" de los guardianes normales que fueron designados antes de 
ponerse eh. vigor. esta ley, pero se puede intentar que el tribunal 
examine el caso de nuevo y quizi cambiar la tutela normal a una 
tutela limitada. * - 
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La nueva ley tambiSn autoriza la designacion de $m 
guardian estatal para asumir la responsabilidad de la tutela de 
personas incapacitadas que no tengan familia o cuyos parientes 
no tienen q1 dinero que hace faltfct para establecer la tutela. 
No obstante, hasta este momentp, la legislatura estatal no ha 
proporcionado los fondos para designar y pagar a estos guardia- 
nes. < 

<. * 

Por razones del costo de la burocracia que intervie- 
ne en el establecimiento de una tutela, muchos adultos con tras- 
tomos en su desarrollo no tienen guardianes, y por lo tanto no 
tienen a nadie para aceptar la responsabilidad cuando hay que 
tomar decisiones importantes. No obstante si un nino inv&Tldo 
ha podido llegar a los 18 anos sin tener ningGn guardi&n, es pro- 
bable que pueda continuar su vi'da sin uno, mientras haya ayuda 
y supervision ajena, 

J. 

Los "trusts" 

Si usted quiere hacer algo para proteger a su hijo sin 
una tutela, puede establecer un '"trust 1 ; . Un "trust" es la pose- 
sion nominal de la propiedad con el" fin de administrarla en bene- 
ficio de otra persona. Los padres a veces crean un "trust" para 
raant.ener a sus hijos despues de su muerte, Al reves de una tute- 
xa, un "trust" es relativamente flexible. El "trustee" (o perso- 
na encargada de administrar el "trust") no necesita la aprobacion 
de un tribunal pa£a actuar. 

. Si a usted le interesa crear un "trust", puede poner 

dinero, bienes y/o beneficios de un seguro de vida. Se debe de- 
signar como "trustee" a alguien que conozca el mundo de las inver- 
siones, que conozca al nino, qu§ sobreviva la duracion del "trust" 
si es pbsible y que sepa mane jar los fondos del "trust". Se pue- 
de designar un banco o una compartfa de "trus-ts" como "trustee", 
perp en este 4 caso seria prudente designar una persona como "co- 
trustee" para asegurar que los honorarios y la ejecucion por par- 
te de la institucion sean satisfactorias. 

Si le interesa establecer un "trust" de seguro de vida 
con un banco como^l "trustee", el banco pobrari e invertira los 
beneficios de 1^-poliza cuando se muera 'bo. padre asegyrado. El' 
banco pagarS las can"bd>dades en beneficjX de su Hijo que usted haya 
designado en las instrucciones quejusted dejo en el "torust". El 
Tpeneficiario legal de la poliza tie vida es- el banco, no es su hi- 
jo. Pagandoles unos honorarios anuales el banco administrara el 
trust pa££ su hijop 

Tambien se puede establecer otrq, tipo de "trust", un 
"trust" testamentario. Este es un "trust" que se establece segftn 
las instrucciones en un testamento. Un testamento es un documento 
legal que especifica a quien ir& el dinero y otras posesiones cuan- 
do uno se muera. Un "trust" testamentario empieza cuando el tes- 
tamento entra en vigor. Se puede indicar en su testamento a la 



10S 



100. 

persona(s) o institucion(es) que us ted quiere designar como "trust 

ee" despues de si>muerte. El "trustee" tendrfi que estar en con-* 

tacto constant e con. el tribunal ehcargado de poner en.prSctica el 

testamento, r 

* • 

Si usted prefiere puede utilizar el testamento para 
establecer una tutela en lugar de un,"trust"j, Esta tutela, na- 
'turalmeaite , tendrS las miasmas ventajas y desventajas mencionadas 
en Ids pSrraf os anj^riores* ^obre la tutelar 

Los testamentos 

■ ' • 

Usted debe hacer testamento independientemente de con- 
sideraciones como establecer uija tutela o un "trust". Si usted no 
tiene testamento sus bienes pagarStn a sus herederos segCin la ley 
de Illinois* Perp como esta ley no reconoce a las' familias con 
ninos^incapScitados puede ser que su hi jo no reciba la.mejor pro- 
teccion posible. ■ 

< jNecesita ayuda legal para establecer una tutela, un 

"trust" o para hacer testamento. Si usted no tiene dinex*o para 
pigar a un abogado privado, es posible que encuentre ayuda en una 
de las agendas de servicios legales que se puede encontrar al 
final de este manual, * * - 

^ • - v 

Despues de haber hecho testamento, es bueria idea exa- 
minarlo, .por lo vmenos., cada cinco anos para asegurarsV.de que 'aftn 
satisface sus necesi'dades, t 

• 1 

j 

Una nota de cautela j 

Antes de establecer una tutela, un "trust", o hacer 
testamento, es important^ ' tener en cuenta que las fuentes de in- 
greso para la persona incapacitada, como Supplemental Security- 
Income (SSI), Medicaid, y otros programas, no porporcionan ayuda 
economica mientras todos los fondos personales no se hayan agota- 
do primero. Ha' habido padres que establecieron "trusts" y luego 
lo .lament ar on/ ^ i I 

\ 
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Algunas consideraciones sobre la cuestion de tener m&s hijos 

Como padres de un nino con trastornos en su desarro- 
llo, a ustedes les puede interesar cu&les son lets probabilidades 
de_que otro 'hi jo suyo tambien sea subdesarrollado. Si usted es 
hefmano o hermana de una persona con trastornos en *su desarrollo 
r le puede preocupar la cuestion de si sus hijos pueden ser ninos 
subdesarrollados.* Es una cuestion muy seria. Los especi^istas 
medicos, con ayuda de la tecnologla moderna que hoy existe, 'pue- 
den determinar las posibilidades de que un proximo hijo suyo sea 
normal, con mSs o menos exactitud. 

Consultas sobre cuestiones genericas 

El primer pasb que t deben tomar los' padres que delean 
tener m&s hijos., es hablar con un consultor especialista en cues- 
tiones genericas en uno de los tres hospitales cerca del Condado* 
de'Lake donde existe este servicio (Evanston Hospital, Lutheran 
General en Park Ridge y Rockfprd Memorial), Normalmente esta eva- 
luation la hace un equipo de £rof esionales. El grupo consiste de 
un medico especialista en genetica, investigadores, tecnicos de' 
laboratorio y asistentes sociales. 

Har&n falta varias visitas al hospital tanto para en- 
trevistas^como para an&lisis, para completar el proceso de una- con- 
sulta genetica. Durante la primera entrevista, les pedir&n una 
historia mejdica completa sobre su familia. Esta debe incluir in- 
formation como su identidad etnica, embarazos anteriores y la sa- 
*lud de sus hijos, hermanos, padres y abuelos. . \ 

\ u ♦ 

Al 'consultor le interesard cualquier enfermedad que 
sus familias tengan en comfin. Existen algunas enfermedades here-, 
ditarias que se dan so'lamente en grupos etnicos determinados . La 
anemia drepanocltica, un defecto hereditario de la sangre, es una 
enfermedad que padecen princijialmente personas de raza negra, la 
enfermedad Tay Sachs se da principalmente en Judios de raza Ash- 
kenazy y la f enilcetonuria (PKU) , un problema bioquimicc, princi- 
palmente entre personas de raza blanca. Estas son algunas de las 
enfermedades hereditarias yu-severas, que § una consulta sobre gene- 
tica puede predecir.' ' 

No obstante existen enfermedades corrientes que tam- 
bien son hereditaria^. Algunofe ejemplos son la presion alta de 
la sangre, diabetes y defectos congeni tales de los huesos (como 
tener problemas en la cadera) . 

Una consulta sobre genetica puede predecir m&s de 200 
enfermedades hereditarias. Conociendo lo que s'erS. probablemente 
la es,tructura genetica de su futuro hi'jo, los medicos podr&n vi- 
gilar su crecimiento durante el embarazo y despues de haber naci- 
do. Con esta inforwgLcion anterior ustedes y su medico pueden a- 
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segurar que su futuro hi jo tenga una vida segura-'y sana. 

Despues .de entregar feu historia medica Stmbos padres 
tendrSn que someterse a ex&menes de la sangre y de tipo bioqul- 
mico, para averiguar si cualquiera de los dos es 'portador de en- 
fermedades o caracteristicas hei'editarias que son potencialmente 
daiiinas. Cuando hayan terminado todas las entrevistas y jin&iisis, 
los consultores geneticos podr&n analizar los riesgos que tienen 
de tener otro hi jo subdesarrollado. No siempre es posible deter- 
rainar si una enfermedad particular ser& transmitida a los Mjos, 
pero losj consultores podr&n decirles las probabilidades mateina- 
ticas de'que su hi jo tenga determinados problemas. Igualmente 
les ayudarSn a interpretar estas probabilidades matematicas. if 

s — 2 Al fin y al cabo son ustedes los que tienen que deci- 
dir. Para* algunas personas el hecho de saber las probabilidades 
es una ayuda. Se puede uno arriesgar y estar preparado si el 
nirio que nace es subdesarrollSdo, Es prudent e informarse antes 
de tomar una decision* Para tomarla se» puede pedir ayuda a otros 
miembros de la familia o al consultor profesional (ver la s$cci6n 
sobre ayuda psicologica a <la familia) • , 



Durant e el embarazo 

■ ■ v» 

En el caso de que listed se quede embarazada, hay otras 
maheras que debe conocer^ para averiguar si el nino tendra tras- 
tornos en su desafrollo o no. Hay una serie de cosas que' usted 
puede hacer para? aumentar las posibilidades de tener un bebe sano 
y normal* Esta eeccion es una introduccion a la tecnologla me- 
dica, al alcance para examenes prenatales 0 Tambien es una guia 
sobre' como. alimentarse de una manera sana mediante el consumo de 
alimentos buenos f ejercicio y evitando alimentos y drogas nocivos. 



Procedimientos medicos 

Exi^sten dos "maneras b&sicas para examinar el feto (el 
nirio que esta dentro del titer o de la madre). La primera es la 
amniocentesis. Es nana pequeria operacion quirftrgica en la cusi se 
extrae una pequena muestra del liquido de la bosa amniotica (la 
envoltura que envuelve al feto). Esta muestra se analiza en el 
laboratorio para ver si hay alguna irregularidad genetica o bio- 
qulmica. Ver el dibtfjo detallado de este procedimientOo 

La amniocentesis S3 realiza alrededor de la decimo- 
cuarta semana del embarazo. Normalmerite requiere estar en el hos- 
pital un, .par de horas solamente. Se da a la mujer una anestesia 
locil para que tenga pocas molestias. Este procedimiento trae al- 
gunos riesgos. Su ginecologo podra decirle cuales son. 

Con este procedimiehto de amniocentesis se puede des- 
cubrir algunas ,anf ermedades que, lleva el nirio que aun no ha naci- 
do f pei*o su alcance es limitado. El examen'de la muestra del II- 
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El procedimiento de amniocentesis, paso a paso* 



la pared del 




liquido 
amniotic o 



'celulas echatlas 
por el feto 
durante su desa- 
rrollo 



* la agujasaca 
liquido que con- 
tiene celulas 




Eri el la- 
boratory o 
se sepa-ran 
las celulas 
del liquido 



Las celulas 
crecen en el 
laboratorio f 
Luego se exami 
% nan para ver s 
exist en abnorrnalidades cromoso 
males . 



quido puede indicar la presencia del sindrome de Down, la enfer- - 
medad de Tay Sach y otras irregularidades geneticas. No obstante 
si el anHlisis indica que no hay irregularidades genericas o cro- 
mosom&ticas conocidaa, esto no quiere decir que este totalmente 
asegurado que s\ji hijo ho tendr& ninguna e'hfermedad, simplemente 
porque existen algunas que este procedimiento no es capaz de de- 
tectar. Pero pir lo nenos este procedimiento elimina la posibi- 
lidad de la existencia de algunas incapacidades ft 

Si la amniocentesis indica que es u\uy posible que su 
hi jo tenga trast.ornos en su desari'ollo, ustedes tendran que deci- 
dir entre una serie de posibilidades que van desde tomar el ries- 
go y prepararse para tener un nino subdesarrollado hasta terminar 
con el embarazo. 
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La segunda manera de detectar la existencia de inca- 
'pacidades en el feto es la ultras onografia. Este metodo', que no 
es peligroso que se sepa f consiste en hacer pasar por el (itearo 
ondas de muy alta frecuencia. Con las ondas se hace un di,bujo 
del feto. Se puede medir el -tamano de la cabeza del bebe, lo que 
facilita el diagnostico de algunos defectos del cerebroo Si es- 
tos exainenes mediante ondas de alta frecuencia se repiten cada 
dos o tres semanas se puede estudiar el crecimier^to de la catieza 
y otras partes del cuerpo del feto, y asi, ver las irregularida- 
des asociadas con uh desarrollo pobre del mismo. La ultrasonogra- 
fla es (xtil tambien para localizar la posiciSn del feto para re- 
ducir al minimo el peligro de hacerle dano durante la amniocente- 
sis. 

Hoy en dia se esta experimentando con dos metodos nue- 
vos de diagnostico prenatal! amniografla y fetoscopia. La amnio- 
grafla es la insercion de una substancia coloreada en la bolsa am- 
niotica para que se vea al feto cuandp'se le sacan radiografias. 
La fetoscopia es el metodo que promete m&s porque no tiene nada 
que ver con las radiografias que son en* si potencialmente peligro- 
sas. En el caso de la fetoscopia los tecrficos imiran d.irectamente 
el "feto con un instrumento que se parece a un telescopio. Estos 
procedimientos est&n en una etapa eompletamente experimental < per o 
en el futuro quiz& har&n m&s exactos los pronosticos de las enfer- 
medades y ayudar&n a encontrar metodos de tratar a los ninos antes 
de que nazcan. Con todos estos procedim." sntos existen riesgos. 
Quienes deciden si vale la pena o les interesa pasar por estos pro- 
cedimientos son ustedes. No tienen que hacerlo, si na" lo desean. 

» 

La alimentacion 

La madre puede ayudar mucho a la salud y el bienestar 
del feto si come los alimentos adecuados, no toiaa ninguna medici- 
na si es positle y evita las enfermedades corrientes. 

Durante los Qltimos veintii>inco anos los investigado-* 
res han descubiertp que una alimentacion adecuada durante el em- 
barazo reduce la posibilidad de tener un bebe que pese demasiado 
poco (o sea m'epos de cinco libras y. media) al nacer. Se ha esta- 
blecido que la falta de peso normal en los recien nacidos estSl 
directamente relacionado con bebes subdesarrollados . No todos los 
recien nacidos que pesan poco tienen incapacidades , pero el nfime- 
ro de ninos con un cerebro perjudicado es tres veces mayor entre 
los que pesan poco que entre los de peso rfbrm^l. 

S> Durante un embarazo normal la mujer debe ganar entre 
veinte y^treinta libras. Si usted come los alimentos adecuados 
no ganara demasiado geso, Los alimentos adecuados no incluyen las 
bebidas carbonicas, los "chips" de pata (papa) ni de maiz. ni los 
pasteles. £stos alimentos contienen calorias vacias (de poco va- 
lor alimenliicio) . Contienen poco de valor nutritivo y quitan el 
hcxmbre que le haria comer bien. No es necesario que la transicion 
a una dieta de alimentos apropiados sea brusca. Es mejor que la 
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transiciorx tenga lugatf en varias semanas o meses. Con la excep- 
cion de algunos casos, como las madres aquejadas de diabetes, e- 
xiste poca iustif icacion cientfrlpa para limitar de una manera 
severa el numero de calorlas ' o peso que puede tomar o ganar la 
madre. Los bebes que pesan lo normal, o inciusp por encima de 
lo normal, crecen mas y^se desarrollan me-jor, durante su 'primer 
ano de vida que los bebes que pesan %enos de lo u normal. 

S.e puede conseguir ayuda durante el embarazo para 
planear una dieta equilibrada. Las madres que estan esperando, • 
las que estan Snando, los bebes v los ninos menores de cinco 
anes^pueden- conseguir comida paj/ suplementar su dieta normal a 
traves del Programa de." Women-Infant-Children (WIC) del Departa- 
mento de Salud Publica. .El programa WIC le puede ensenar la 
importancia de una dieta nutritiva. Si usted no puede tomar par- 
- te en este programa, por lo menos algun profesional le puede di- 
ngir al centro de informacion mas adecuado. Su ginecologo pue- 
de facilitarle informacion sobre una dieta conveniente, o si no. 
puede recomendarle a alguien que^pueda. haoerlo-. Tambi en puede ^ 
ponerse-en contacto con un nutricioni'sta privado con ayuda del. 
Lake County 'Health Department, su* hospital local o un instructor 
del metodo Lamaze. 

. * • ' • 3 

El alcohol, las drogas y las medic inas 
«• • , '. * 

-Existen conexiones entre la incidencia de ninos con 
trastornos en su deaarrollo y el consumo ppr parte de la madre 
de medicmas, que no necesitan receta, como la aspirina, medici- -> 
nas que se compran con receta, el alcohol y el fumar cigarrillos.- 

La regla que debe seguirse en cuanto a tomar medici- 
nas durante el embarazo esi No se debe tomar' ninguna medicina 
que no haya sido recetada o aprobada .por su ginecologo. Este 
medico tiene que saber todas las medicinas que usted. esta toman- 
do antes de que usted obtenga^ cualqu'ier otra, ' Hay algunas medi- 
•cxnas, como las antiestaminas que no f son" nada peligrosas si se 
toman solas, pero que en combinacion con., otras medicinas o con 
alcohol, son peligrosisimas. • . 

Esta parte del fitero por el cual.se alimenta el feto, 
que se llama la placenta, no sirve para filtrar las drogas peli- 
grosas y otras substancias. De -heclio, el nino que aun no ha na- 
cido es muchas veces mas susceptible a las drogas que JLa madre. 
Mientras que el cuerpo de la madre es capaz de neutralizar los 
efectos de^una droga en un periodo breye, el sistema primitivo de 
defensa, del -feto^ puede tardar dos o tres .dias en neutralizarlos . 
Si la madre toma una droga regularmente ,. es posible que el feto no 
sea capaz de neutralizarla y quiza sufrira un dano permanente. 

Se ha comprobado que beber mas de tres onzas de al- 
cohol sin mezclarlo con agua u otros liquidbs, al dia (o el equi- 
valente a seis ttebidas de tamano normal) aumenta la posibilidad 
de que el nino nazca con problemas serios. No obstante no se'co- 
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noce la cantidad exacta % de alcohol que es necesacio tomar para 
que sea peligroso para el feto. Afin fcueda mucho por aprender 
sobre este tema, -p'or ejemplo los riesgos para las madres que be- 
beri moderadairi^nt% y las que beben mucho, muy a menudo. .Una re- 
gla pf&ctica es la del limite de dos bebidas. No se debe -beber 
m&s de una onza de .alc'ottol puro cada dia. Esta cantidad es^ la 
equivalente a dos bebidas que contienen una* onza de un producto 
alcoholico mSs otro liquido , dos vasos de vino de cinco onzas 
cada uno o dos Aatas de cerveza de doce onzag cada una. Si es 
posible e£ mejor- evitar cualquier consumo.de bebidas alcoholicas 
durante el embarazoi % 

Los ninos de madres que fuman pueden 'tener tanto un 
peso por debajo de lo normal al nacer,.como las venas perjudica- 
das. Lo mejor que se puede hacer es dejar de fumar, si es usted 
capaz. Lo minimo que se puede hacer es reducir el nfcmero de .ci- 
garrillos que fuma y cambiar a una marca 'con menos nicotina. Cp- 
mo hemos dichc anteriormente , los ninos que pesan menos de lo nor- 
mal al nacer, tienen m&s probabilidades de tener incapacidades que 
los ninos de peso normal. 

Enf ermedades ' 

Existen enf ermedades que pueden hacer dano al feto, 
pero que tienen un efecto ligero sobre la madre. La rubeola es 
una enfermedad ligera de la infancia cuyos sintomas — un poco de 
fiebre, una erupcion y ocasionalmente unas glandulas que se. hin-^ 
chan — duran aproximadamente tres dias. Esta enfermedad puede 
ser peligrosa para una mujer embarazada que no la tuvo cuando jo- 
ven. Cuando una mujer esta embarazada, por muy joven que-sea, te- 
ner la rubeola es siempre malo. El pellgro para el feto es mayor 
al principio del embarazo que al final.' Se puede vacunar a una 
mujer que este en edad de tener hijos para que no tenga esta en- 
fermedad,. peno es necesario administrar la lacuna por lo .menos 
.res meses antes de la concepcion del nino. Si usted ya esta^em- 
barazada y no esta' segura de si tuvo o no 'la rubeola o si esta 
inmunizada contra ella, seria prudente que evitara^ contacto^con 
ninos si es posible. Como es una 'enfermedad mas bien de ninos, 
al aislarse de ellos, puede usted disminuir el riesgo de contra- 
erla . 

Otra infeccion que puede afectar al feto es la toxo- 
plasmosis. Igual que la rubeola, puede entrar en la mujer emba- • 
razada sin que se noten sintomas. Esta enfermejdad la sufren los 
animales domesticos, como gatos y> pdjaros. El veterinario puede 
' examiriarlos para ver si la llevan o no. Por suerte la toxoplas- <* 
mosis no se transmite de persona a persona. En este momento, no 
existe vacuna contra ella. 

La mejor manera de prevenir que /haya la posibilidad 
de que el nino sea incapacitada es la de vacunar se o dejar que la 
exjaminen antes de estar embarazada para ver si estd inmunizada. 
' Su medico de cabecera puede examinarla o vacunarla. Si esto no 
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es possible,' lo mejor que se puede hacer es evitar el contacto con 
grupos de personas que pudieran ser portadores de enfermedades. 



* - Prepafrando el nacimientcr 

tfna de las cosas mSs importantes qye se -puedfe hacer 
mientra.s una estS. embarazada es visitar periodicamente al girieco- 
logo. El ginecologo le puede ayudar a que su embarazo sea sano y 
seguro si usted va ^ los reconocimientos y consultas periodica- 
mente. El- hospital donde piensa tener un programa especial para " 
f que usted conozca los procediritientos que usan para dar a luz y tam- • 
• bien'para que teViga informacion sobre la nutricion necesaria y e~ 
jerciciqs especiales que puedefl ayuc^arla en el momento de dar a 
luz . - ^ 

' Un prograjna de 'ejercicios cuyo fin es' s^avizar el par- 
to es el metodo Lamaze. . Las clases de Lamaze ensenan a las madres 
y a sus entrenadores (su mapido, un pariente o un amigo) como es 

,el parto. Los e jercicios y los metodos de respiracion hacen que 
la madre pueda c ooperar al parto como parte del equipo medico. 
Las madres^relajadas y confiadas y que cohocen el metodo Lamaze 

^tienen bebes m&s sanos. Los padres asistein a estas clases, duran- 
te los tres Cltimos meses del embarazo. En el Northern Illinois 
Chapter of Lamdtee OAaerican Society for Psychoproptiylaxis in Ob- 
stetrics) en Highland Park le pueden dar literatura sobre el me- 
todo Lamaze y nombre de prof esibnales especializados en el mismo.^ 

El parto * - 

, • Como pre parac ion para dar a luz,<debe estar segura de 
que el ^hospital que ha elegido praptica los procedimientos que a- 
segyran que el nirlb tenga*buena salud. La ley exigeque se haga 
el exaraen de la sangre que indica la presencia de "una enf ermedad 
que se llama f enilcetonuria (PKU). Es importante que. este examen 
se haga muy pronto, ya que si, el resultado es positivo, • el nino 
opodrli Qmpezar enseguida su dieta limitada que puede prevenir el . 
desarrollo seguro de una incapacidad. Cojno aftn existen hospitales 
que no cumplen con'esta ley es preciso averiguarlo previamente. 

El Illinois Association for Retarded Citizens estS in- 
tentando que s,e pase una ley obligando a hacer un examen de la 
sangre que indique la presencia de hipotiroidismo. Este examen 
se puede realizar con la misma muestra de sangre que se usa para 
el examen de PKU. El hipotiroidismo es la deficiencia en la 'pro- 
duccion de hormonas de la gl&ndula tiroides que provoca un esta- 
do de subdesarrollo *si no se empieza un 4 atamiento enseguida 4 
des£>ues del parto. Aunque el ftftmero de ninos que tienen PKU o 
hipotiroidismo es muy pequeno, estos ex&mehes no hacen ningfin da- 
no al jiinoi solamerite pueden ayudarle. Asegfirese de que su hos- 
pital .es partidario de hacer estos an&lisis. 
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'El parto es .a veces un proceso largo y dolbroso. Mu- 
chas veces los medicos dan una anestesia, local o general, seg&n 
el dolor que sufra la madre. L.os exSmenss de los bebes nacidos 
de madres que recibieron estas drogas para aliviar el dolor du- 
rante el parte, indican que los bebes tardaron de tres a siete 
di'as 'para recjaperarse de los efectos de estas drogas. Aunque^ 
para la mayoria de los bebes esto nobles supone ningCin peligro, 
hay un poco de riesgo. Si es posible, y mientras no ha^i una e- 
mergencia, las madres deben evitar el uso de drogas para aliviar 
el dolor durante el parto. 

Si hay problemas justo antes' y durante el parto, y 
su* bebe tiene complicaciones. crlticas (como si es prematuro o tie- 
ne-clefectos congenitos) existeji centres perinatales donde el per- 
sonal y los aparatos especiale£ puecien tratar la situacion. Los 
tres centros perinatales mfis cercanos al Condado de Lake son los 
hospi tales de Rockford Memorial, Evans ton, y el Lutheran General. 
Como el personal de estos centros saben en cual de los "fcr^s hay 
camas desocupadas, su bebe puede estar en el mas cercano que ten- 
ga un sitio libre. Las madres consideradas como de alto riesgo 
de antemano, pueden dar a luz en un centro perinatal. Las^madres, 
cuyos ninos son traslados a un centro perinatal, pueden pedir que 
las trasladen a ellas igualmente. 

A 

Los primeros anos 

Las enfermedades 'de lbs ninos p^den qausar incapaci- 
dades importantes.. ..Gracias a las vacunas miichas enfermedades que 
antes, eran frecuentes (polio, difteria, sarampion, paperas, tos 
ferina y rubeola) ahora c.asi han desaparecido. Pero no se han ido 
del todo . Es importante vacunar a los ninos para protegerlos de 
estas enfermedades y que tomen tambien las vacunas "de respaldo" 
o "booster shots" cuando hace falta.' *&1 principio.de cada ano el. 
Public Health -Department. del Condado ae LaJce facilita las :mmuni- 
zaciones necesarias para que lo.s ninos puedan asistir al colegio. 
Casi todas son gratis. .Como no todo el mundo esta de acuerdo sobre 
el que, las vacunas sean seguras , debe preguntar la opinion *de su 
medico de cabecera sobre este asunto. v . 

Abajo encontrar&n una li&ta de las edades apropiadas 
para inmunizar a los ninos i 

Plan corriente de inmunizaciones para ninos i 



Vac un a Cuando se da 



Enf ermedad 
Polio 

% (poliomelitis ) 
paralisis in- 
fantil 



Vac una Sabin 
"TOPV" (vacu- 
na trivalente 
oral polio- 
viral) ' 



3 veces durante 
los seis prime- 
ros meses de vi- 
da , aproximada- 
mente cada 1-2 
me^es (normal- 
mente a los 2, 
^ y 6 meses) . 

II j 



"Booster shots" 

A los 18 meses, 
A los k «anos 



Difteria 
tetanus/ 
pertusis 
•(tos« ferina) 



Tetanos 



Sarampi on/ 
Pap eras/ 
Rubeola 



Tuberculosis 
(TB) 



DPT 



r 



de difteria 
y tgtanos 
combinado 
con vacuna de 
toS. ferina 



lo 
de 



mismo que 
la polio 



n/n/Rt en vez . 
de dar una vacu-< 
na para cada.una 
se^puede dar la 
combinada ("tri- 
valente* 1 ) de sa- 
rampion, paperas 
y rubeola (o de 
sarampi on y ru- 
beola, * ^ 

El examen.de la 
tuberculosis no 
es una vacuna 
si^rio una inyec- 
cion en.la^piel 
para averiguar 
si hay enferme- 
dad. 



No antes .de 
terminar el 
primer an6 
(excepto en^ 
caso de epi- 
demia impor- 
tance) . 



Antes de o al 
mismo tiempq 
que se da el 
DP'i? y la vacu- 
na contra el" 
sarampi on. 
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la lo mismo* que 

la de la polio, 
per.o de*spues- 
de los 6 anos. 
4 5e da un toxoid 
*de ,de difteria 

• y iJStanos (Td) 

• tipo adultoi 
el primer o se 
da efitre los 

. 14 y lbs 16, 
anos.* 

^ • Si tiene las 
heridas limpias 
no se necesita 
, . si le han^ad- 
x ministrado DPT 
y Td durante 
Igs Qrtiiiios 10 
% anos, para he- 
ridas cpntami- 
nadas, durante 
los Gltimos 5 
anos* . , 

No hay. y 



Anualmente si. 
hay.TB, radio- 
graflas cada 
^ « and si el re- 
sultado sigue 
siendo' posi- 
tivo. 



Viruela** 



♦Hoy en dia, muchds medicos prefieren dar una preparacion de gama 
globulina en ve^ del "booster" en e^tos c^sos. 

**La vacuna ya no se da porque la enf ermedad V' la muerte relaciona- 
das con la vacuna es mSs grave <fue el riesgo. de coger la enfermedad 
en- si. Solo se dan a gente que tiene que viajar a zonas del mundo 
donde se, sabe que- existen viruelas. 
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Los acciderites ydos venenos causan ra&s fatalidades 
y danos permanentes que los defectos congenitos y las enfermeda- 
des. No es posibl'e prevenir todos los accidentes o danos que le 
jpueden ocurrir a su hi jo. Los accidentes son una parte normal 
del vivir. No obstante, se puede intentar que su casa y su barrio 
sean seguros para su hijq siguiendp los consejos^de folletos conio 
Young Children and Accidents in the Home (Los ninos- pequenos y los 
accidentes: caseros) publicado por el Children's Bureau del Depart 
ment of Health, Education and Welfare. Gxmo de este folleto es- 
pecifico, no axiste gran cantidad, es posible que ya no sea dis- 
ponible. Pero puede usted pedirles cualquier material que tengah 
sobre los accident.es y 'Ids -venenos • 

En resumen . 

Si ustedes piejisan tener otro nino, < son' nuchas las co- 
.sas que pueden hacer para asegurar qUe el nino tenga las/mejores 
posibilidadgs de tener una vida sana. Existen agendas en el Con- 
dado de Lake que est&n trabajandb en°la cuestion de la prevencion • 
de las incapapidades. Jpor ej,emploi el Public Health Department 1 
del Condado de Lake/% J os Health Systetns Agency *de 19s Condados de ♦ 
"Kane, Lake y McHenry y los distrftos de la Educacion Especial. 
Ellos les pueden facilitar la inf ormacipjri mils actual sobre las no* 
vedades en la medicina y la nutricion, informacion que puede reem- 
plazar un dla la que se encuehtra en osta seccion de este manual. 
Los padres, siendo las personas que m&s influenci'a tienen sobre 
sus hijos, deben tener en cuenta toda la informacion y dos servi- 
cios de que pueden, disponer . 



Se recomienda leer para completar rsu informacion 

Brazelton, T. Berry 4 Infants and Mothers t Differences in Devel- 
opment . New York! Delta, 1969* _ 

• Incluye una descripcion detallada sobre^el comporta- 

miento de los bebes durante el primer ano de vida. 
Las diferencias en el desarrollo entre bebes de todo 
tipo, se'pone de manifiesto en la clasif icacion de los 
bebes en bebes quietos, de termino medio y activos. 

Milunsky, Aubrey, M.D. Know Your Genes 0 Boston* Ho/ghton-Miffli 
1977. 

1 Este libro, que est& % escrito e<n un lenguaje que es f&- 

cil de entender, abarc'a consejos geneticos, los meto- 
dos mSs recientes de diagnostico prenatal y de detec- 
cion de portadoires de infecciones y la 'seguridad, pre- 
cision y necesidad de estos metodos. Tambien incluye 
informacion sobre las enfermedades,. defectos congeni- 
.tos y las reacciones^e las drogas que vienen de la 
influencia reclproca de los genes y del ambiente. 
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IfcNamara, Joan and Bernard. The Special Child Handbook . New York 
Hawthofn Books, 1977. * 

Escrito sobre la ba'se de las experiences personales' 
y^profesionklas de los autores, este es un librci no- 
tecnico para padres de ninos qu^ tengan necesidades 
especiales. Este manual trata con mis detalle todos 
los temas incluidos en nuestro msCnual. Hay. m&s. inf or~ 
j - \ " macion y m&s* -e jemplos. Se recomienda como un libro 
que serli Citil durante toda la vida de sxi hi jo. 

Spock, Benjamin. Baby and Child Care . * New York i Pocket Books. ' 

' % 19?6. ' 

Es un- manual que ha teni&o muchlsimo exito, del qlie 
se han vendido mSs.de 22 millones de ejemplares. Es 
una guia muy^prSctica. Especialmente buenas son las 
secciones sobre lc*s enfermedades infantiles. Como, 
ha habido yarias ediciones desde . 19^6, hay que comprar 
la m&s reciente. 



Si quieren folleijos sobre'c5mo prevenir los- accidentes y los'enve- 
nenamientos, pueden escribir a* • 

Children* s< Bureau of Child .Development 
Office of Human Development * 
department of Health, Education and Welfare, 
Washington D.C\ 2Q201 • ^ 

t 

y pe&ir que les mandent 

Young Children, and Accidents in the Home / 
-DHEW Publication No. < (OHD) 76-30034 

Si quieren folletos sobre la inmunizaci6n, pueden escribir at 

Center for Disease Control 
Public He'alth Service 

U.S. Dept. of Health, Education and Welfare 
Washington D.C. 20201 C 

y pedip que les -mandent 

Parents 1 Guide tc Childhood Immunization 
October 1977i DHEW Publication No. (OS) 77-500 58 

Si le interesa saber sobre la amniocentesis y consejos 
geneticos 3? su medico no'.le puede ayudar, hay dos brganizaciones 
nacionales que le puede recomendar un centro medico apropiado cer- 
ca de donde usted viva. Sont The National Foundation-March of 
Dimes. % £ienen una lista de centros medicos en todo el mundoi el 
Iriternational Directory of Gene.tic Service. Si su centro local 
del March of Dimes no tiene un ejemplar, mande un sobre con fran- 
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queo.y con su nombre y direccion a Science Information Division 
National Foundation-March of Dimes, Box 2000, White Plains, N.Y., 
10602. Debe pedir lks secciones que se refieren a donde vive 
usted. * ^ 

The National Genetics Fcmndation. Le pueden recomen-? 
dar centros en todo el pals. Su director ejecutivo, Ruth Berini 
dice t "Somos muy selectivos. v Solamentef recomendamos a centros 
que han tenido resultados de*laboratorio "muy estab£es." Esta 
fundaciSn tambien facilita literatura sobre amniocentesis, enfer- 
medades geneticas'.y consejos genetico§. * Tiene i^ualmente un cues- 
tionario para preparar la historia deTa salud *de la familias 
"Family Health History". -Se puede escribi-r ai National Genetics, 
Foundation,' Inc., 9 West 57th Street', New York City, ,10019 
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LOS PADRES COMO CONSUMIDORES * 

Los padres son las personas mSs importantes. del equi- 
po .^e especialistas que trabajan con 19s ninos que tienen tras-. • 
tornos en su desarrollo. Sori los Cinicos que permanecen con eL 
nino durante toda su vida. Las observaciones de los padres en 
casa 'son -un control importante de los Unf ormes de los prograinas 
que tratan de las capacidades det los ninos, Es muy importante 
.que los padres guarden datos detallado? y exaotos sobre su hi jo 
• para asegurar un diagn6stico, evaluaci6n y colocaci6n, correcto. 
Tener los datos completos es una garantjLa para sacar'el m&ximo 
provecho de cualquier centro o servicio nuevo. A los padres se 
les considera consumidores en relaciSn a las nedesidades de su 
hi jo, los programas de^u'hijo, ser miembros de organizaciones 
da padres, la organizac'i6n de programas y la defensa legal y le- 
gislativa. * ~ 

Para .empezar, los padres pueden mejorar el ambiente 
domestico "de su hi jo. Para algunas familias esto significa un 
arreglo de poca importancia en casa g de las relaciones dentro ■ 
de^la familia. Para otras, no [obstante", las necesid^des de un 
nino con trastornos en su desarrollo pueden parecer abrumadoras • ' 
Se puede reducir al rainimo el impacto de la invalidez del nino 
si *se haben cambios en el diseno de la casa, la ropa, instrumen- 
ts e incluso en cosas sencillas como los juguetes, jugar, ir al 
supermercado , o corner.. El capltulo sobre los padres y las nece- 
sidades de los hijos en casa explica. actividades educacionales 
\e ideas pr&ctiicas 'que los padres pueden usar en casa con su hijo. 

* ' . Segundo, los padres tienen derecho de opinar <sabre 
como- se .educa^y se .trata a su hijo en el programa eh el que to- - 
ma parte. Si capltulo titulado "Para los padres que tienen uh 
hijo en un programa" explica como seleccionar y controlar un pro- % 
grama. Si los padres participan en los programas educativos y 
residenciales de su6 hijps, tienen la^ opoirtunidad de i^jorar es- . 
tos programas. Segun^la ley, "los padres de lo£ alumnos deben re- 
cibif notificaci6n por escri.to. del colegio, antes de que el fcole- 
(txo cambie el 'programa del nino. Los padres - tienen el derecho 
, de permitir o no que a su hijo le eJcaminen, le evalfieri o le colo- 
quen en un sitio o no* de ver todos los datos del colegio sobre 
•su hijo y de solicitar una entretfista si discrepan de alguno de . 
los procedimientos del colegio. Es importance que^los padres 
asistan a todos los mltines que se celebren sobre fa" organizaci6n, 
evaluacion y cambio de progpama educativo de su hijo. Las preo- - 
cupaciones de los padres son m&s amplxas que las de los profesio- 
nales r Si. son miembros del equipo y, por lo tanto parte del pror 
ceso de brindar y recibir informaci6n, de dar y pedir explicacio- 
nes , el progreso de su hijo "en el colegio ser& mas fficil y tendra 
continuidad. Los profesionales pueden ser consejeros valiosos^si 
(Jambia el comportamiento o las capacidades del nine, si, por ejfem- 
plo, la disciplina empieza a poner problemas o si otro- programa 
educativo beneficiaria m££v al nino. v 
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Tercero, los padres pueden participar en las organi- . 
zacionas ya existences. Al principio los padres se preocupaji solo 
de sus propios ninos. M&s tarde, muchos de ellos se dan cuenta 
de que si no luchan por'los derechos y la dignidad de todas las 
£ersonas con trastornos en su desarrollo de su coraunidad* estado 
o pals , 0 los programas que les interesan particularmente pueden 
desaparecer o perdef fondos. Las organizaciones de padres han 
crecpLdo mientras estos compartian sus pre ocupaci ones c^omunes, ere- 
$ban sus propios ,c"entros y se establecian como defensores legales. 
Los padres pueden participar en las organizaciones de padres de 
♦varias maneras — en la administracion de* un programa, empezar un 
programa nuevo y defender los derechos de su hijo^y^de las perso- 
nas incap^eltadas en general. El capltulo titulado "Los jpadres 
como miembros de organizaciones de padres" 'explica las responsa- 
bilidades de los miembros y los tipos de organizaciones existen- 
tes . ' - * 

Ouai/to, los padres pueden crear programas nuevos. 
Aunque.se hayan hechos muchos progresos en los'ultimos anos en 
cuanto^^los gervicios existentes, a£n hay necesidades sin su ser- 
vicio os^espondiente. El capltulo sobre los padres como organi- 
zadores^te programas explica los componentes de una red compren- 
siva de seryicios para facilitar la identificacion de los servicios 
ausentes. Se pueden llenar los huecos en la red mediante la'ex- 
pansi&n de las organizaciones ya existentes o la^creacion de or- 
ganizaciones nuevas. Se incluyen sugerenpias para ambas alterna- 
tivas . 

• - / 

Finalmente, los padres pueden ser defensores' legales 

de sus propios ninos y. de todas las personas aquejadas de tras- 
tornos en su desarrollo. 'El capitulo sobre los padres como defen- 
sores legales, explica los derechos especificos de los ninos con 
trastornos en su desarrollo, no solamente en el campo de la educa- 
tion sirio tambien *en el de la salud, el empleo, votar, conducir, 
el transport, pfiblico, centros residenciales y bienestar economi- 
co. Existen -Varios programas privados y gubernamentales para pro- 
mover los ambientes residenciales \ educacionales y de empleo #apro- 
piados para ellos e Solamente mediante la vigilancia continua de I 
los servicios y* programas existentes, pueden los padres asegurar 
que se cumpla las estipulaciones legales; solamente si los padres 
actuan de ihanera agresiva en los niveles de "comunidad, estado y 
federal, puede crearse una nueva legislacion para mejorar las es- 
tipulaciones legales* que hay ahora. 
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Los padres y las necesidades de los hljos en casa ' 

t 

Esta v secui6n esta pensada para ayudarlo a resolver 
las necesidades especiales de un nino -con tra§tornos en su desa- 
rrollo que vive en casa. Para algunas' farailias el .a juste nece- 
sario es relativamente pequeno, a otras les* vallrla la pena ha- 
cer unos cambifts importantes. Este capltulo le ofrece sugerencias 
en^cuanto a las actividades diarias en casa, el vestuario v el di- 
seno de la casa. * ' ~ 

' Aunque es verdad que.los ninos con tra^bornds en su 

desarrollb necesitan consideraciones especiales, 'son, principal- 
mente ninos. T6dos los ninos necesitan una casa en donde se les 
apoye, donde tengan la libertad de ,escoger entre opciones apropia- 
das y donde los adultos responsables les ,ayudan indican'doles los 7 
limites de esa libertad. El grado del trast'orno en el desarrollo 
de su hi jo, indicara- la cantidad, y tipos de repeticion, lo que 
usted puede x esperar de el y las -recorapensas que* seran las adecua- 
das. La experiencia de un padre que aprende y luego ensena y el 
compromisomjon, e inversion en, .este nine, son los mismos que con 
cualquier otro hi jo. Las recompensas y satisf acciones puede que 
sean mayores y mas interesantes debido precisamente al esfuerzo 
extra que.tiene que hacer el padre. 
.• 

Actividades en casa para ayudar al desarrollo 

Todos los ninos se desarrollan a su propio'ritmo. Al- 
gunos a salt os, otros cambian muy lentamente, algunos se desarro- 
llaran bien en un area pero se retrasaran en otra, algunos cambia- 
ran muy rapidamente al principio y luego ifan mSs despacio. Exis- 
ten terminos medio's para alcanzar cada hito del desarrollo. Para 
los nino con trastornos en su desarrollo se pueden "usar estos hi- 
tos como pautas que indiquen la sucesion de tareas que se intenta 
Uevar a eabo para ayudar le. Uno de los aspectos mas dificiles de 
ser padres, es el dejar que su hijo se desarrol'le a su propio ritmo. 
Se debe evitar la tentacion de hacer oomparaciones con pautas del 
desarrollo en n*nos "termino medio". Se pueden ir descubriendo la 
capacidad de su hijo con el progreso que hace. Si uno observa 
detenidamente a su hijo, uno puede aprender cuando animarle a pro- 
^resar aun mas, a que ritmo avanza su hijo y en que areas pro.gre- 
sa mas. Si su hijo tiene menos de tres anos un Early Interven- 
tion Program (Programa de ayuda temprana) le puede ayudar de ma- 
nera concreta. Para los ninos que ya nan cumplido' los tres anos, ■ 
el personal del colegio le puede dar sugerencias importantes para 
complementar las actividades escolares y la terapia. ' " 

Lengua.je 

Empezando con su primera sonrisa, los bebes tiene que 
atravesar un proceso en varias etapas^antes de empezar a hablar. 
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Estas incluyen arrullar, gorgotear, reir, chillar y balbucear. * ^ 
Tiene que "dominar" cada una de estas actividades antes de pasar 
a la siguiente. 

Los bebes hacen todo tipo de ruidos, que luego se con- 
vierten en sohidos que parecen palabrasi "ba", "da" , "ma", "gu", 
"ta" • Estos sonidos reciben el nombre de sonidos de balbuceo. 
El padre debe b'uscar estos sonidos. Es necesario que el nino prac 
tique estos sonidos, porque son la base que usar£L m&s tarde para 
decir palabras. El padre puede jugar con estos sonidos e indicar 
al bebe c6mo hacerlos. Cada vez que su hijo haga un sonido.de bal 
buceo, usted 'debe responder en segoida. Repita el sonido moviendo 
mucho la cara. Repltalo otra ves, esta Vez usando otro -tono de 
voz, cambiando el tono hacia arriba y hacia aba jo. Intente que su 
hi jo repita sonidos que usted sabe que ya ha hecho alguna vez. 
Una vez usted haya conseguido que su *hl jo' imite uh sonido que us- 
'ted ha hecho, puede ir cambiando los sonidos y ensenarle otros ■ 
nuevos. Los ninos aprenden mejor cuando Se les habla directamente 
cara a cara. * * , 

~* 

Se. debe empezar despacio^ continuar solamente si hay 
progreso* La paciencia y la-sencillez son los valores m&s imp^or- 
tantes para ayudar a su hijo a comunicarse. -Hay que ser perseve- 
rante. Puede incorporar estos ejercicios al juego diafio del nir ' 
no. ' , 

A 

No se olvide' de que la atencion del nino es momentS- 
nea. Las respuestas a los sonidos del/nino deben ser cortas y pre 
cisas,, en caso contrario el nino lo.olvidarii pronto. Repita la 
misma frase corta varias veces, con variaciones distintas. La re- 
peticion es una buena manera de aprender y puede couvertirse en 
un juego agradable. 

La tienda que vende comestibles es un liigar^adecuado 
para practicar la coinunicaci6n mediante la identificacion de di- 
ferencias y semejanzas entre las comidas. Paroce ser que es mas 
efectivo el limitarsp a una o dos ideas solamenye. Al coger una 
lata del estante se puede describir los colores/ luego pidaa su 
hijo que apunte a uh color o a una comida determinada y repita su 
nombre. Luego digale que busque el mismo color, o fprma, o comi- 
da en otro sitio, etcetera. Este tipo de juego educacional puede 
ser parte de la hora de comer y de otras actividades de la faciilia 
en cqnjunto.' Mientras destreza de su^hijo vay?.. mejorando, ee- 
tos juegos de lenguaje pueden ir complicandose. 



El movimiento 
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Es posible que su hijo se retrase en las etapas de mo- 
vimiehto y coordinacion, pero usted no puede dejar pasar un tiem- 
po tan^alioso sin hacer nada. Empiece a estimularle a que haga 
moyimiento lo m&s pronto posible. Si despues de haber cumplido 
cuat£o meaps su hijo no levanta la cabeza, cftjale con la cabeza 
aguantada erguida para que vea los objetos a su alrededor. Ense- 
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nele objetos de colores vivos e intente que 'sus ojos los sigan 
mientras usted los mueve de un lado a otro. Coloque objetos en 
las marios del nino. Algunos nines no podran sentarse sin apoyo 
hasta bien entrado su segundo ano de vida. Le puede ayudar a al- 
canzar esta etapa del desarrollo mediante la colocacion de almo- 3 
hadas detras del nino o usando sillas de be be. 

Es necesario que todos los mfiscuios del cuerpo del ni- 
no hagan ejercicio. Lev&ntele los pies y las piernas paraanimarle 
a que haga movimientos con las piernas, Lev&ntele cuidadosamente 
hasta colocarle en posici5n sentada (despues de cumplir los cuatro 
meses) para ayudar el desarrollo de los mfisculos de la espalda y 
del cuello. Cuando ya pueda estar sentado, ayfidele a arrodillarse , 
colocSndole suaveraente en esta posici5n. Agu&ntele con sub brazos 
para que aprenda m&s facilmente a estar de pie, Cuando ya se man- 
tenga de pie, ayfidele a andar empuj&ndole un poco mientras usted 
le coge las manos. 

Hay que estar animindoles siempre a que hagan to£o lo 
que son capaces de hacer e intentar mejorar, incluso si los movi- 
'mientos son bruscos. Por ejemplo, la hora de comer es muy impor- 
tante como un momento en que toda la familia est& junta. Si el - 
nino est& empezando a aprender a comer el desorden que resulta y 
la cantidad de atenci5n que requiere, puede desorganizar al resto 
de la familia. Una idea que puede resolver este problema y hacer 
que comer sea una experiencia mis agradable es darle al nino el 
plato principal antes de que coma el* resto de la familia y luego 
darle comi da que pueda comer con los^dedos (como aereales, galle- 
tasj zanahor^as y platanos), mientras el resto de la familia estS. 
comiendo. De esta manera, su hijo sigue siendo parte de" la fami- 
lia y la comi da no resulta tan desorganizada, y puede animarle a 
usar la coordinaciSn motor'a. 

Se debe limitar el nfimero de habilidades que el nino 
va aprendiendo. en un momento determinado. Por ejemplo, hasta que 
el nino haya aprendido a usar la cuchara, no debe ensenarle otros 
modales en el comer. (No se moleste si la comida cae encima del 
nino o en el suelo. Si pone una cortina de ducha vieja debajo de 
la silla del nino, le ser& m&s ficil limpiarlo todo despues.) Una 
vez el nino haya aprendido a usar la cuchara, se pu^de pasar a otra 
etapa, como puede ser ensenarle a usar la servilleta. Un ejemploi 
a los ninos ya mayores les puede 'de jar ayudar en la preparacion de 
la comida, ^como seria dejarles poner objetos irrompibles sobre la 
mesa. Aqui tambien estS unp animando el uso de la coordinaci8n 
motora, y su hi jo rocibe atenci8n y afecto extra mientras aprende 
a ser auto-suficiente como le es posible. 

Las habilidades de auto-ayuda 

iQue quiere decir exactamente "las habilidades de auto- 
ayuda"? Las habilidades de auto-ayuda es la destreza bSsica que 
los ninos aprenden para cuidarse a si mismos. Esta incluyei co- 
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mer, usar el orinal, vestirse, lavarse, peinarse, y «*idar de sus 
, cosas. A menudo estas habilidades se dan por seguras, pfero de he 
cho es un proceso*que hay que, aprender dolorosamente, paso a paso 
con los ninos que tienen tras'tornos en su desarrollo. 

Los bebes empiezan a * aprender a adquirir las habili- 
dades de auto-ayuda desde su primer dia de vida. Por ejemplo, 
chupar es para la mayoria un reflejo normal que np hay que apren- 
*' der. Algunos ninos no obstante tienen que aprender a chupar. Al 
empezar a tomar un biberon algunos ninos lo agarran con fuerza, 
m^entras que a otros hay que ensenarles a hacerlo, Es posible 
que el> nino -incapacitado este mils tiempo que un nino normal toman 
do su coraida con biberon o con una cuchara, pero la sucesion de 
habilidades que forman parte del desarrollo de un nino es la mis- 
ma, 

Ensene a su hijo a vestirse y desvestirse ayudandole 
a hacer todos los movimientos. Al principio puede dejarle que el 
' haga la filtima etapa, por ejempio, dejar colgado uh calcetin del 
(iltimo dedo del pie y de^ar que el nino se lo quite • Las camisas 
sin botones son mucho mas'f&ciles de poner y quitaf • Hay que es- 
tar atento y no_ayudar demasiado al nino cuando lo intent a hacer 
el s6lo. Dejelei hacer algo de poca importancia, de poca duracion 
para que usted pueda tener la paciencia necesaria mientras el ni- 
no -lo intenta. 

♦ - Una vez haya a^rendido a andar y pueda llevar cosas, 

le puede erisenar al nino como poner la ..mesa y como ayudarle en 
las tareas domes ticas. Hay que buscar algiyfa actividad que el 
nino sea capaz de aprender y asegurarse de / que esta actividad sea 
util e impo£ttante^ en la rutina de llevar uAa casa. 

Un nino, - por termino medio, aprende a usar^el orinal 
e ir solo a hace* pipi entre los 16 meses y los tres anos. En 
general los ninos conAtrastornos en su desarrollo, lo aprender&n 
a una edad mils tardia, aunque esto depende de la gravedad de la 
incapacidad. Antes he ensenarles a ir al orinal solos, elrhino 
debe poder andar hststa, el orinal, poder quitarse y ponerse los 
pantalones y poder en tender ordenes sencillas. Los senores Foxx 
y Azrin han publicado .un manual, para el personal en cargo^de los 
programas, que se llaaa Toilet Training the Retarded (Ensenando a 
usar el retrete a las^personas retrasadas) que se puede usar como 
guia. Puede, tambieh*, hablar con los maestros "de su hijo e in- 
tentar observar la clase para asegurarse de que ugan las mismas 
ordenes y procedimientos en el colegio y en casa* 



La frustracion, la discipli*na y la creacion de limites ■ 

Si su hijo no esta preparado para una tarea o activi- 
dad nueva, intentela otra veZj m&s tarde. No debe empujar al ni- 
no m&s aliit de sus posibilidades. Un fracaso tras otro desanima- 
ra al nino, lo que a su vez, bloquea el aprendizaje. Por otro 
lado, los. nines saben fingir ignorancia para que usted siga ha- 
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ciendoles la vida jn&s f&cil. Escuche lo que le digan los maes- 
tros y terapeutas sobre lo que hace su hi jo en el colegio y di- 
galps lo que hace en casa. Asegftrese de que no se est! perdiendo 
un tiempo valioso en casa o en el colegio, porque se espere- de- 
masiado o demasiado poco de el, Poco a poco con el paso de los 
dlas,,meses y anos de animacion, ver& a su hi jo desarrollar habi- 
lidades nuevas. Durante todas las actividades no se debe olvidar 
la importancia de la comunicacion. Hay queusar el habla y ges- 
ticular en todo momento. 

Q 

Durante todas estas experiencias y pautas de aprender, 
habra moment os cuando usted y su hi jo puede que se sientan frus- 
trados por la aparente falta de progreso. Este'sentimiento es 
normal y, de hecho, puede ser muy sano reconocerlo. La declara- 
cion de sentirse frustrado puede llevar a mq^ificaciones y prue-- 
bas nuevas*. En cuanto a las frustraci&nas del nino tambien pueden 
ser sanas. * Un nino- tiene que aprender a hacer frente a sentimien- 
tos normales de este tipo. De hecho, el intentar quitar todas 4 la^ 
barreras al aprendizaje y al desarrollo puede ser un tanto per ju- 
dicial, Hay que dejar que la guia para sus 'esperanzas de progre- 
so sea la etapa en el desarrollo de su hi jo (y no su edad),. 

Un tema de preocupacion frecuente para los padres es 
el de la disciplina y la creaci8n de limites. ' Los metodos y tipos 
de disciplina por parte de los padres deben ser los mismos que pa- 
ra cualquier Otro^nino. Las explicaciones y las reprimiendas es 
lo que_va me^pr para ensenarle auto-disciplina a su hi jo. Todos 
los hinos necesitan ;ser conscientes del comportamiento aceptado 
por la sociedad. Quiza no parece que este comportamiento sea tan 
importante mientras su hi jo sea pequeno, pero cuando sea adoles- 
cente, no se le tolerara una conducta inadecuada con tanta facili- 
dad. La destreza envestirse, en elegir la ropa m&s adecuada para 
cada situacion y para los cambios de tiempo, determinan como los 
demas reaccionaran hacia su hijo.^- 



La modificacion del ambiente en su 6asa 

Existen muchas maneras de modificar las actividades 
de la vida diaria para incluir -experiencias educativas para su hi- 
jo, Por ejemplo, si uno tiene en casa un animal domestico, las 
experiencias de su hijo con ese animal, le pueden ayudar a desarro- 
llar sus relaciones con la gente. 



Juguetes y libros 

Los juguetes y los libros, (tanto comprados como he- 
chos en casa) son importantisimos para el desarrollo de cualquier 
nino. Para saber qu§ juguetes y libros se pueden comprar o hacer, 
debe averiguar primero, mediante su-pediatra, maestro o terapeuta, 
los ti£>os de habilidades que su hijo debe practicar m&s. Muchas 
comparuas que fabrican juguetes le mandarin una lista de sus ju- 
guetes que pueden ser especialmente adecuados para su hijo. Puede 
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pedir a lbs amesTros"y^erapeutas que le den catalogos de libros 
educativos. 



La ropa 

Vestirse piiede ser muy complicado por la manera como 
esta hecha la repa. Las cremalleras pueden ser inalcanzables , los 
botones demasiado pequenos, los cinturones complican demasiado el 
esfuerzo de bajarse los paritalone's para usar el retrete y los mo- 
vimientos de levantar y girar los brazos para ponerse una camisa 
o un vestido pueden parecer imposibles de hacer. En la seleccion 
-de la 'ropa para su hi jo hay trss criterios principalesi la ropa 
debe ser comoda, atractiva y estorbar lo minimo poslble la lnde- 
pendencia del nino en vestirse y desvestirse. Dos eaemplos de 
las modificaciones que se pueden. hacer es la de reemplazar las ; • 
cremalleras y los botones con tiras velcro y fcomprar zapatos sin 
cordones. Para informacion sobre problemas mas complicados se 
puede consultar al personal de los hospitales para militares y 
los centros de ( rehabilitaciSn. 



El diseno de su casa 

Una tarea mas dificil y que le llevarS. mas tiempo §s 
la de disenar su casa para que su hi jo tenga un maximo de.libertad 
de movimientos. A veces es necesario hacer solamente unos. arreglos 
de poca 1 importancia, como bajar el telefono o subir los enchufes 
electricos. Un interruptor en la pared exterior de una habit aci5n 
facilita mucho la .entrada. En el cuarto de bano es bastante f&cil 
montar unas barras o barandillas a las que pueda agarrarse dentro 
de la banera. Si el cuarto de bano es pequeno, el mstalar estas 
barras para agarrarse dentro. y fuera del marco de la puqrta, pue- 
de ayudar a ponerse de pie a una persona que tiene que estar en 
una silla de reudas. Prolongaciones flexibles de la due ha hacen 
que banarse sea mas c&modo y mas seguro. *Es mas facil usar el re- 
trete' si hay barras y sillas elevadas cerca. 

Si se puede disenar de nuevo la cocina, se debe tener 

en cuentai 

—la facilidad de acercarse (que los armarios esten cerca de 
la nevera y de la cocina, ya que una cocina larga y espa- 
ciosa puede ser muy ineficaz para un invalido). 

—la altura (mientras este sentado' sobre un taburete, silla 
o silla de Teudas, el invalido debe pode'r alcanzar las su- 
perficies planas c6modamente) ; . 

— continuidad de superfipie de trabajo (no debe haber obsta- 
culos entre la nevera, el fregadero y la cocina para que el 
invalido no tenga que levantar cosas para llevarlas de un 
sitio al otro) . 
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Si no es posible rehacer la cocina, ya que hacerlo resulta caro, 
unas ideas sencillas sont 

—utilizar bandejas giratorias^(Lazy Susans) y ganchos pues- 
tos a la altura necesaria doride Sft puedan colgar cacharro's 
y-cazuelasj 

— utilizar armarios portatiles, no colgados de la pared y 
que tengan ruedas para mas mobilidad; 

--convertir la cocina en una maquina mas segura mediant e la 
colocacion de los botones o controles encima, delante o a 
,un ladoj 

--cdmprar-una nevera con el congelador debajo, para facilitar 
el acceso al mismo. 

Fstas son unas descripciones brey;es de algunos cambios que pueden 
hacerle la vida un pooo mas facil a su hi jo. Esperamos que estas 
sugerencias estimularan su creatividad e interes en leer sobre es- 
te -problema. 



' Se reco mienda leer para completar su informacion 

Boyd, Neva.L. Handbook of Recreational Games . New Yorki Dover, 
1975* 

i 

Publi'cado originalmente en 19^5 » este libro contiene 
las reglas para muchos nuegos corrientes de los ninos. 
Incluye las .reglas y graficos para 18 clases de juegos 
con hasta 59 juegos "por clase. Ejemplos son juegos 
de saltar, tirar y coger, hacer botar una pelota y de 
vocabulario. 

.Boyd, Neva L. Hospital and Bedside Games . Chicago, Illinois i H. 
'T. FitzSimons, 1945. 

^ Esta es una coleccion de juegos coleccionados origi- - 

nalmente por peticiones de actividades para las per- 
sonas hsopitalizadas. Muchos de los juegos son de- 
• masiado avanzados para ninos pequenos pero se pueden 
aprovechar algunos. ♦ 

Caplan, Frank. The First Twelve Months of Life . New Yorki Ban- 
tam, 1971. 

Este libro explica la sucesion de comportaWentos in T 
fantiles normales y comportamientos infantiles que s 0 n 
de esperar, y las maneras de criar a un bebe'. La ex- 
plicacion del crecimiento del ninp mes tras mes, acom- 
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panados de gr&ficos del desarrollo motor, del habla, 
de la mente y de las relaciones interpersoriales, le 
ayudarin a comprender y ayudar a su hi jo mientras 
' vaya creciendo, su progreso real aparte. 

t 

Cary, Jane Randolph. How to Create Interiors for the Disabled . 
New York: Pantheon Books, 1978. 

Es una gula para las familias y los amigos de los in- 
vJilidos,, para la construccion de ambientes caseros 
que les sean Stiles y c5modos. v 

Foxx, Richard M. and Nathan H. Tlzrin. Toilet Training the Retarded t 
A Rapid Program- for Day and Nighttime Independent Toileting . 
Champaign, Illmoist Research Press, 1973* 

Contiene descripciones detalladas de los pr.ocedimien- 
tos que se utilizan para ensenar a usar el retrete a 
los inv^lidos.' EstS. escrito para educadores de ense- 
nanza especializada, para el personaJ.de una residen- 
cia y para los padres. Contiena ejemplos de gr&ficos 
que se pueden hacer para seguir el progreso del nino, 
informacion sobre accesorios especiales y la ropa. 

Hartley, Ruth E. and Robert M. Golderson. The Complete Book of 
Children's Play ^ New Yorkt Thomas Y. Crowell, 1963- 

Contiene informacion sobre los juegos de los ninos^,des- 
de el nacimiento hasta la adolescencia. EstS. escrito 
para que se pueda usar las caract eristic as especiales 
de cada aHo de crecimiento para disfrutar mSs de »las 
experiencias del juego. Contiene listas de materias 
y recursos, incluyendo objetos que se encuentran .en 
casa, para^ ahorrar y usar en los juegos. 

Ilg, Frances and Louise Bates Ames. The Gesell Instituted Child 
Behavior from Birth to T en. New York: Harper and Row* 1955 • 

Es una guia muy pr&ctica para los padres. Habla sobre 
los comportamientos de los comportamientos de los riinos 
dentro del marco de su crecimi«nto y "desarrollo. Si 
usted mira solamente la etapa del desarrollo de su hi- 
jo (y no las edades cronologicas que se dan CQmo pauta) 
este libro le puede ayudar con el ritmo con que usted 
instruya a' su hi jo. 

Junior League of Spartanburg. The Cooking Kit. The Junior League 
of Spartanburg, Inc., 1977i P. 0. Box 2881, Spartanburg South 
Carolina, 29304". . 

Este es un libro de cocina que est& escrito para ninos 
de segundc grado de colegio y para ninos que tienen 
prable'mas leyendo. Debe servir como ayuda para coci- 
nar, escoger recetas y planear comidas. Cada etapa 
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en la preparacion de una receta est§, ilustrada y cla- 
sificada con colores. Con cada libro vienen tazas y 
cucharas para medir, cada una del mismo color que el 
utilizado en el libro para esta medida. 

Kilinger, Judith Lannefeld. Mealtime Manual for People with* Disa- 
bilities and the Aging , Campbell Soup Company, 1978, Box 
(MM) 56 , Camden,, New Jersey* 08101. 

Est£ pensado principalmente para el ihv&lido que tiene 
que llevar una casa. Su utilidad reside en que pre- 
senta ideas sobre c5mo modificar la cocina y los uten- 
silios para la persona que us.a una silla de ruedas o 
que tiene problemas con el uso de las do& manos. 

* 

Lazar, Flora E. and RicJhard B. Lazar. A Resource Guide for the 
- . Physically Handicapped of Chicago . 1978 Access Chicago 

Rehabilitation Institute of Chicago, 3^5 East Superior Street. 

Chic%o, Illinois jfiD6ll. 

Est2L escrrto para ayudar a los flsicamente incapacita- 
* • dos para aprovechar los recursos comunitarios — como 

el transporte, el empleo, la vivienda, el recreo y la 
educacion — como parte de una vida independiente. 
TambiSn contiene 'una parte jsobre los accesorios espe- 
ciales, como son los inven^os prosteticos-rectos, los 
telSfonos y las m&quinas de escribir. 

Lorton, Mary Baratta. ■ Work.io'bs . Menlo Park, California! Addison 
Wesley, 1972. 

Incluye actividades para ninos pensadas para desarro- 
llar su capacidad de observacion, emparejar, clasifi- 
car, sucesion de nfimeros, relacionar y otras. Un £n- 
dice al final -del libro clasifica las actividades se- 
gftn las habilidades^que ayudan" a desarrollar. 

Marzollo, Jean and Janice Lloyd. Learning Through Play . New Yorki 
Harper Colophon, 197 

Este libro estS. escrito principalmfente para padres de ■ 
ninos en edad pre-escolar . Incluye "actividades para 
el' desarrollo de las habilidades de los ninos que tie,- 
nen que yer con los cinco sentidos", el lenguaje, las 
relaciones interpersonales, clasificar, contar; medir, 
resolyer problemas, la creatividad, tener una buena 
opinion de si mismo y otras. 

White, Burton L. The First Three Years of Life . Englewood Cliffs, 
New Jersey i Prentice-Hall, 1975. 

Es una^guia detallada -sobre el desarrollo intelectual 
y emocional de un nino pequeno. El autor divide los 
tres primeros anos de vida eh siete fases de desarro- 
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llo sucesivas. Flroporciona una descripcion comple- 
ta del desarrQllo caracterlstico flsico, emocidnal y 
mental de cada fase, que debe ser .tenido en cuenta 
por los padres y una lista detallada de instrucciones 
sobre c8mo criar un nino, planear su desarrollo e in- 
cluso los juguetes y accesorios, 

* 

El libro publicado por Access Chicago (ver el libro 
escrito por los Lazar) se uso como modelo para una gula similar- 
sobra los barrios de las afueras del norte de Chicago publicado- 
por el League of Women Voters • Access North Suburban Chicago ,^ 
cubre la zona geogr&fica desde Waukegan y Gurnee a Des Plained y 
Evanston, Incluye tiendas, centros comerciales, restaurantes, 
teatros, centros religiosos y edificios de oficinas. Se puede ob 
tener un ejemplar escribiendo at League of- Women Voters of the 
Deerfield Area, P. 0. Box 124, Deerfield, Illinois 6<j015. 
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Para los padres que tienen hijos en un programa 

o 

. , " Para asegurar que lo que los padres hacen con su hi jo 
en casa guarde relacion con los servicios que su hijo recibe en 
el colegio, programa del distrito v de parqu.es, o en terapia, lo me- 
jor es que los padres esten infbrmados y^perseveren. Para ayudar 
al maximo a su- hi jo usted debe tomar parte en los programas de su 
hijo. 

El primer paso para poder opinar sobre el programa es 
conocerlo. El problema principal consiste, quiza, en encontrar 
la informacion necesaria para conocerlo. No se puede olvidar que 
listed puede hacer cualquier pregunta por muy tonta que parezca. 

La selecci6n de los programas 

La seleccion del programa que le ira mejor a su hijo, 
es un proceso que incluye visitar los programas existentes. Hable 
con los maestros y administradores sobre la instruccion y el tra- 
tamiento que recibifa su hijo. Algunas preguntas que les puede 
hacer son» Mi hijo requiere un tipo de tratamiento determinado 
iexiste en este programa? Los profesores. ^tienen ayudantes que 
les ayuden a prestar atencion individualizada? ^Tienen los medios 
o recursos para prbporcionar la, instruccion y erilsci&ifl au* n°?°- 
sita mi hijo? ^Hasta que punto* se mezclan- los ninos invtlidos 
con ninos no-invalidos? ^Corno pueden participarf los^padres' en es- 
te programa? ; • 

« 

Visite las aulas y los sitios que usarla su hijo. Ob- 
serve a los ninos que las usan. Intente imaginar' a su hijo dentro 
del programa. 

Una vez que se tiene la informacion necesaria, se pue- 
de actuar. Entonces se puede hacer un plan de etapas breves que 
llevaran a la matriculaciSn de su hijo en, este programa— Se' debe 
trabajar cada etapa por separado. - .- 

Si usted desea informacion sobre un colegio privado, 
colegio de dia o residencia, le puede ayudar una lista de 101 pre- 
guntas preparada por la American Association on Mental Deficiency. 
Pldala gratis a la oficina de Chicago de la Illinois Association 
for Retarded Citizens. Para la evaluacion de colegios publicos y 
privados, existe tambien una lista gratis publicada por. el Coor- 
dinating Council for Handicapped Children en Chicago (Ver el di- ' 
rectorio al final para las direcciones y numeros de telefono). 

Si lo que le interesa son los parvularios puede que 
encuentre dificultades. El Condado de Lake no tiene bastantes 
parvularios con permiso, para cubrir la demanda para estos servi- 
cios, problema^ especialmente agudo en Waukegan y North Chicago. 
Para informacion (o si Is interesa sacar el permiso para abrir 
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uno usted mismo) se puede poner en cont&cto con el Illinois De- 
partment of Children and Family Services, 4 South Genese Street, 
Waukegan 60085, telefono (312) 24^^0. 

Para enterarse de otros tipos de servicios, consulte 
las p&ginas amarillas del list£n de telefonos, Algunos apartados 
que puede necesitar sont 



Day Nurseries 

Employment Service-Government 

Governmental, Offices 

Hospitals 

Lawyers 

Libraries 

Marriage and Family 

Medical Groups 
Optometrists 
Physicians and Surgeons 
Information Bureau 
Physicians 
Podiatrists 

Political Organizations 
Psycologists ' 
Railroads 

Recreation Centers 
Schools 

Social Service Organizations t 

Telephone Companies 
Translators and Interpreters 



(Parvularios) 

(Servicios de Colocaci8n- 

Gobierno) 
(Oficinas del Gobierno*) 
(Hospi tales) 
(Abogados) 
(Bibliotecas) 

(Consejeros matrimohiales y 

familiares) 
(Grupos mSdicos) 
(Optometras) 

(Agencia de Informaci6n sobre 

medicos y cirujanos) 
(Medicos) 
(Pedicuros) 

(Organizaciones pollticas) 
(Psic6logos) 
(Ferrocarriles ) 
(Centros recreativos ) . 
(Escuelas) 

(Organizaciones de Servicios 

Sociales) 
(Companlas de Telefonos) 
(Traduc tores e interpretes) 



Si al encontrar un programa adecuado, no. dejan entrar 
a su hijo debe usted pedir una explicaci6n clara de las razones de 
esta decisi6n* Averiguar qu§ criterios usaron y quien tom6 la de- 
cision* Esta informaci6n le har§. falta si quiere intentar que mo- 
difiquen esta decisi6n. 

§i usted cree que su hijo tiene nep^rgTaadas especiales 
que requieren un programa determinado, es muy/probable que tenga 
que obtener una evaluaci6n independiente papa que le acepten en 
este programa. Probablemente usted tendra que pagar esta evalua- 
cion, pero quiz& el programa le devolverS el dinero gastado, si 
mSs tarde un oficial del estado, dicta en una audiencia que ias 
evaluaciones del programa no fueron correctas* Las personas en- 
cargadas de esta evaluacion independiente deben ser personas com- 
petentes y con un certificado del estado* Enseneles su carpeta de 
evaluaciones medicos y educacionales anteriores y todos los ex&- 
menes hechos por su colegio local para evaluar a su. hijo* Pida 
*copias de la evaluaci6n' independiente una vez terminada* 

Entonces puede ponerse en contacto con el programa e 
informarles de los resultados de la evaluaci6n independiente* 
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Insista, por escrito r que el grupo de evaluaciSn del programa con- 
sidere los resultadps. Pida que este equipose retina con los pro- 
fesionales que hicieron la evaluacion independiente, ya que esta 
es la mejor manera de que las personas del programa conozcan la 
evaluacion independiente.' 

No es probable que usted tenga que pasar por todo es- 
to para meter a su hijo en ,el programa que usted quiere. El per- 
sonal de la mayorla- de los programas responden normalmente a un 
mno con necesidades especiales. Per© aseg&rese de que estas 
personas no le confundan. Tiene que explicarle las decisiones de 
una manera sencilla y clara.' Y dsegurese de-que, los prof esionales 
y el personal s'e -comuniquen entre si tambien, para que ustfed no 
tenga que hablar' siempre con personas que no sepan respon^er a sus 
preguntas y le envlen a otras personas igualmente ignorantes hasta 
volver a la primera. 

Vigilar el programa educational de su hi.io 

Si usted no esta de acuerdo con las actividades o de- - 
cisiones del colegio donde esta matriculado su. hijo, le interesa- 
ra resolver el problema de manera acertada.* Si usted esta contra- 
riado no se enrede en una confrontacioh personal y colerica, sino 
convierta supreocupaciSn o indignaci8n en el esfuerzo de conse- 
guir un cambio real. Asegurese de que conoce los derechos de su 
hijo antes de actuar. Mas abajo indicamos diez pasos sugeridos 
por Common Sense from Closer Look , la publicaci5n de la Parents 
Campaign for Handicapped Children and Youth (Box 1^92, Washington 
D.C. e 20013). • . 

« 

1. Hable corbel maestro de su hijo y con otras per- 
sonas. del colegio que conocen sus necesidades, tale^Lcomo el con- 

1 sejero, la enfermera, el psic6logo del colegio o la asistente so- 
cial. Intente llegar a un acuerdo o un cambio mediante la compren- 
sion y la cooperaci5rl. 

2. Si este esfuerzo no da resultado positivo, averi- , 
que quien entre esta gente simpatiza con sus preocupaciones. Pl- 
dales su ayuda como serla acdmpanarle a ml tines m&s tarde 6 es- 
cribir cartas o declarac Lones de apoyo a su postiira, 

3» Hable /con gente ajena al caso sobre sus preocupa- 
ciones, como su medico de cabecera, un padre que sea un defensor 
de los rfinos, o a otros padres del grupo de padres de este colegio. 

4. Guarde notas sobre todo esto. Apunte las fechas 
y los nombres para el futuro. 

Hable sobre sus preocupaciones con el director del 
colegio, Presentele toda la documentacion que tenga. Hay que con- 
fiar en uno mismo pero no ser beligerante ni apologgtico. Despugs 
de esta y otras posibles c onv er sac i ones, escriba una carta al di- 
rector en la cual resuma como entiende u^ted esta conversaci6n. 
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6. En ei/caso de que su conversacion con el director 
no resuelva nada, se ha 4 de acudir al Superintendente de su Special 
Education District t si\ usted vive en una zona donde haya SEDOL o 
NSSED, o al director de: Special Education si vive en Waukegan. I- 
gualmente debe usted presfcntar todos los documentos que tenga y 
escxibirle una caria deepues de la visita. 

Pregunte si otras personas que conocen el problem de 
su hijo, pueclen estar presentes cuando vaya a hablar con el direc- 
tor ^del colegio o el superintendente. 

7. Si a&n resulta infructudso siga con insistencia y 
una actitud fi^Mne. Lleve su queja a la junta del colegio local. 
Una juryta comprsnsiva puede resolverlo .en seguida. 

8. Tambien es buena idea, , ponerse en contacto con el 
Illinois Office of Education, (ver el directorio al final de este 
manual). Expllqueles el^prol?lema por carta y pregtinteles que pue- 

* de 'hacer el estado pa^aayudarle.. 

9^' El estado de Illinois tiene oficiales que investi- 
*"gan las quejas y cuya responsabilidad es vigilar si los sistemas 
de loq colegios cumplen la ley. Pregunte a la Illinois Office of 
Education como se puede poner en contacto con uno de estos oficia- 
les para conseguir inf,ormacion y consejos. 

10. Intfcnt e que le ayuden otras personas. v Es posible 
que otros miembros del grupo de padres del colegio le ayuden 'acom- 
pan&ndole a mltines o escribiendo cartas en su favor. Pongase en 
contacto con.un defensor* Illinois tiene un defensor en Woodstock 
y hay defensors privados a los que hay que pagar. Como (iltimo 
paso se puede pedir una audiencia para la protecciSn de sus dere- 
chos. Para m£s informaci&n sobre este procedimiento ver el capl- 
tulo sobre M Los padres como defensores legales" en este manual. 

El .colegio y otros oficiales pueden considerar que us- 
ied no e3 objetivo en cuanto a las necesidades de su hijo. Saben 
que usted -tiene un interes especial en su hijo y pueden intentar 
no hacer caso a lo que usted les pide e intentar desanimarle sin 
darle la respuesta que usted espera. Si le ocurre esto es espe- 
cialmente importante que obteng^ ayudfi de personas ajenas. a la ad- 
mini straci on del colegio. 

Si usted no es.t3. seguro de los derechos de su hijo o 
siente aversion a desafiar a la administracion del colegio o a 
los maestros, ,puede pedir ayuda al Coordinating Council for Handi- 
capped Children en Chicago. Este grupo presenta con asiduidad, 
conferencias sobre los derechos de los inv&lidos. Esta instruc- v 
cion estS. destinada a ayudarle a confrontar el colegio y otros o- 1 
ficiales. 
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^ Los padres como miembros de orgWiizaciones de padres 

\ 

• Cuando se .inauguro el colegio Laremont School en el 
pueblo de GagesLake, el publico asistla a los partidos en el gim- 
Sffiu I ° ole f>° un tablero de resultados. -En" 1978 la Parent 
Teacher Federation (Fedecacion de padres y profesores) monto una 
) feria de primavera de atracciones*? para recaudar el dinefo nece- 

sario. Como resultado compraron el primer^tablero de resultados 
del^colegio. » • 

lna „ !1 ^,\ Est ? ) . es solamente un ejemplo de los que han conseguido 
J-os padres de ninos con trastornos en su desarrollo del Condado de 
Lake. NingOn padre, por si solo, tenia bastante dinero para com- 
prar el tablero. Trabajando juntos, los padres encontraron la ma- 
nera de comprar uno. £ 

, J s TT los K a dres trabajan juntos pueden influenciar el 

» contenidos de los prtogramas educativos y sus metas futuras. ' Pue- 
den comunicar al pGblico-las necesidades especiales de sus hiios. 
Pueden presionar. para que se dicten leyes nuevas a nivel local, 
estatal y nacional. -Pueden presionar a los colegios y agencias 
locales para que.sirvan mejor a las personas-con trastornos en su 
desarrollo. Pueden respaldar acontecimi.entbs sociales y pueden 
proporcionarse servicios basicos entre sL como vigilar a las ni- 
nos y> ensenarles. 

Cuando los padres se organizan pueden llevar a cabo 
un gran numero de cosas. Los grupos de padres soK el factor mas • 
. . importante ,en el progreso llevado a cabo en los Gltimos anos en 
el area de los derechos de los ninos incapacitados. Hoy en dla, 
los grupos de padres siguen avanzando. • ' 

Un grupo de padres atrae a personas que tienen los 
mismos mtereses. Un grupo de este tipo le ayudara"a descubrir 
que otros padres comparten sus problemas como padre de un nino in- 
capacitado. 7 

Haciendose miembro " \ 

• Si usted es el tipo de persona que ha tornado par,te en 

clubs y organizaciones durante tcrda su vida, vera que la experien- 
cia de hacerse miembro de otro grupo le resultara relativamente 
lacil y agradable. Si por el contrario a usted le cuesta hacerse 
miembro de un grupo. tardara mas tiempo en hacer' amigos y en'sen- 
tirse aceptado. Todo el mundo se siente forastero la pldmera vez 
que asiste a una reunion de un grupo ya establecido. LaVente con 
expenencia aguanta.y, con el tiempo, este sentimiento desaparece- 
r& y usted se sentira perteneciente al grupo. Se debe asistir al 
numero necesario de reuniones para llegar a conocer bien al grupo. 
Al principio puede tomar parte ayudando un poquito, por ejemplo 
colaborar" sirviendo los refrescos. Busque a gente que parezca 
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estar sola y prsgGnteles sobre sus hijos. Si su hi jo Ha hecho 
amigos en el colegio, pida al maestro que le present e a los pa- 
dres de estos dhicos. Puede acercarse a un grupo que estSn con- 
versando y limitarse a escuchar. Aunque de momento no entienda 
todo lo que dicen en este momento., lo que aprenda le ayudarll si 
comprender mejor y a estar m&s metido en el grupo. 

Una vez metido en el grupo, tjno debe ofrecerse a to- 
mar responsabilidades proporcionadas a su capacidad. Uno debe 
evitar los extremos — tener tan pocas responsabilidades que uno 
nunca se encuentre muy metido, *ener tantas responsabilidades 
que uno no tenga ni tiempo ni fuerzas para hacer nada mas, Es- 
importante' ppder cumplir siempre sus responsabilidades, 

Siempre habrS. personas que sean muy egoista^.' Quiza 
habra.gente desagradable. Hay que hacer el esfuerzo de conocer 
bien al grupo antes de juzgarlo mal. Su primera visita puede 
coincidir con un momento dificil o de tensiones que no se de fre- 
cuentement. Si no le gusta el. grupo, puede hablar con, otros miem- 
bros para ver si comparten su opinion o se puede buscar otrc gru- 
po. ^ t> 

Elija un grupo que adem&s de ayudar a la vida de su 
hi jo, s^a un grupo que pued3* aprovechar -de sus interesea y le a- 
yude a/aesarrollar sus talentos. Hay que asistii* al nfimero de 
reuni/ones necesarios para que le -asegure a usted mantener su i- 
dentificaci6n con el grupo. Si tiene problemas con el transpor- 
te o IgLon encontrar a alguien-para cuidar de su hijo durante su 
ausencia, los dem&s padres pueden ayudarle. Si uno no qui ere 
empezar un servicio de este tipo por si solo, puede pedir ayuda 
a los directores del grupo. 

Tipos de organizaciones de *padres 

Se pueden clasifi'car a las organ: ^aci ones de padres 
en tres tipos general es, que a veces se entremezclani 

1. Grupos de padres cuyos hijos eSt&n en programas 
determinados. En el Condado de Lake son frecuentes este tipo de 
grupo. Muchas de las escuelas pftblicas, escuelas de educaciSn es- 
pecializada y residencias tiene grupos* de padres que apoyan pro- 
gramas determinados. Las Parent -Teacher Federations son un ejem- 
plo. 

'2. Grupos de servicios o de iritereses locales espe- 
ciales. Este tipo pueden incluir a padres de ninos con trastor- 
nos en su desarrollo y tambien a ciudadanos interesados. No es- 
t&n atados a una escuela o institucion determinada. Ejempljs 
sont el Down's Developmental Counsel y el United Cerebral Palsy 
of Greater Chicago. 

3. Organizaciones estatales y nacionales. Estos gru- 
pos normalmente^reciben cuotas de sus miembros y con estos fondos 
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pagan a un secretariado profe'sional. Algunos ejemplos a que nos 
referiremos mas' abajo son la Illinois Epilepsy Association y la 
National Association for Retarded Citizens. 

> > ' 

Adem&s de hacerse socio de un grupo, los padres^pueden 
aprpvechar muchas oportunidades que existen para ayudarles en ins- 
tituciones y comunidades donde no hayan organizaciones de padres. 
Si usted ve que hace falta un grupo de padres, puede organizar uno 
con otros padres, * " 

A continuacion siguen descripciones de algunos grupos. 
No se debe olvidar que'esta lista no es completa y que los datos 
especlficos pueden cambiar. Si usted ya es miembro de un grupo, 
esta lista pusde servirle como una colecci8n de ideas nuevas para 
el suyo. Proporciona bastante information para que uno pueda po- 
nerse en contacto con las personas y sitios que le int&resen. 



Grupos en sitios especlficos 

Laremont School , el colegio Laremont para ninos mode- 
radamente inv&lidbs, del Special Education District of Lake County 
(SED'OL) tiene una Parent-Teacher Federation (FederaciSn de padres 
y foaestros) (PTF) • Esta PTF>celebra sus ml tines una vez cada tres 
meses y publica una ho j a de< noticias trimestral que se llama The 
Lion's Roar , El grupo apoya al colegio mediante actividedes so- 
ciales y recreativas y mediante campanas para recaudar dinero. La 
PTF anuncia las actividades del colegio en los periodicos locales, 
Los padres que *son miembros de'la PTF suelen ser miemfcros de la" 
Illinois Association for Retarded Citizens, ' Los alumnos de Lare- 
mont llevan a su casa los avisos sobre las futuras sesiones. 

El Sally Potter School , que forma parte del SEDOL, • ' 
tiene una Parent-Teacher Association nueva, Los alumnos de este 
colegio son fisicamente inv&lidos. La asociacion tiene planes de 
ayudar en los programas recreativos, recaudar dinero, mandar in- 
formacion, animar la investigacion y mejorar la cbordinaciSn entre 
el colegio y la vida en casa, Tiene cuatro reuniones al ano. 

El Hearing Impaired Program (Programa para los que no 
oyen bien) de SEDOL, para ninos sbrdos o que son duros de oido, 
tiene una Parent-Teacher Organization (PTO), Esta organizaci8n 
tiene su mltin una vez cada dos meses, Respalda acontecimientos 
sociales, programas para el publico y para los padres (incluyendo 
una clase sobre el lenguaje por signos) y pu^ica un boletin de 
noticias, 

, <** 

El Stratford School , es un colegio que es parte del 
Northern Suburban Special Education District (NSSED), y tiene una 
Parent-Teacher Organization (PTO), Este PTO se refine mensualmen- 
te y publicfa un boletin de noticias, Sus meUas y su funcionamien- 
to son similares a los del Laremont School, Recientemente sus 
miembrbg construyeron un invernadero al lado del colegio, Los 
miembros del PTO pueden hacerse miembros de la Illinois Association 
for Retarded Citizens si quieren, 
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El NSSED tiene un grupo „de padres que abarca a todo 
el sistema escolar y se llama CHILD — Concerned Help in Learning 
Development . Celebran sus mltines tres veces al ano. En estos 
mltines conf erenciantes invitados hablan sobre temas de interes 
para los padres. Los miembros de CHILD tambien proporcionan re- 
ferencias y. se apioyan mutuajnente. 

El Waukegan Community Uniir District No. 60 tiene un* 
Parent Advisory Council (PAC) cuyos miembros son" todos padres de * 
ninos que atiendtfn >programas de educaciSn especializada en este 
distrito. PAC actfia como un- elemento de las asociaciones tlpicas 
de padres y maestros en los colegios particulares. Igual que' los- 
grupos de padres de Stratford y Laremonti el PAC tiene la finali- 
dad de crear un grupo de apoyo para los colegios y educar a los 
padres. El PAC organiza mltines con conf erenciantes , actividades 
sociales y otros tipos da actividades, Los maestros y los adminis- 
tradores del colegio son miembros consultivos del grupo. 

The Lambs , Inc « % un centro residencial y de coloca- 
ciones para adult os con trastornos en su desarrollo, tiene una 
organizacion para los padres. Si uno es padre de uno de los tra- 
bajadores es necesario ser miembro. 

El Head Start' Center Committee . Los padres de los ni- 
nos que toman parte en cada uno de los siete programas de Head 
Start del Condado" de Lake, que son centros pre-escolares , son miem- 
bros de este comitl. 

Si el colegio o el centro de su hijo no estS. incluido 
en una de las organizaciones mencionadas mSs arriba, puede tela- 
fonear al colegio y preguntar si tiene un grupo de j^dres.. Siilo 
tiene, pida el nombre y el tellfono de un directivo del grupo para 
conseguir mSs informacion. 

No todos los colegios y centros tienen grupos^de padres 
El Grove Sohool en. Lake Forest, un colegio que educa a ninos y a- 
dalescentes grave y profundamente invllidos no tiene un gzOpo de 
padres pero ofrece muchas oportunidades de trabajo voluntario. Los 
padres pueden ayudar eneel colegio, en el programa de nataci&n, 
en el programa de arte y artesanlaj viajes y otras actividade.s. 
El Countryside Center for the Handicapped en Barrington y la River- 
side Foundation en Mundelein son ejemplos de sitios que no tienen 
grupos de padres y necesitan ayuda vol.untaria. Independientemente 
de que el centro tenga grupo de padres o no, pida informacion sobre 
como puede ayudar como voluntario. 



Grupos locales 

Algunos grupos locales son organizaciones independien- 
tes mientras otros son representantes locales de grupos estatales 
o nacionales. Ambos tipos est&n incluidos m&s aba jo i 

El Coordinating Council for Handicapped Children , sir- 
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ve principalmente a Chicago pero tambien al Condado de Lake y a 
o-fcras Sreas que rodean a la ciudad. El CCHC publica un bole tin 
de noticias, ofrece clases gratis para los padres y prof esionales , 
publica libros y defiende a los invalidos. 

* El Down's Development Council reune a los padres de 
ninos ya. mayor es que tienen el sindrome de Down con padres de re- 
cien nacidos que* sufren el sindrome de Down, para ayudar a Sstos 
a afrontar mejor su situacion. El, Council ha publicado informa- 
cion sobre' sus fines. 

La Easter Seals Society for Crippled Children and A- 
dults es una organizacion national creada para proporcionar ser- 
vicios, como terapia, directaaente a l^s invalidos y a sus fami- 
lias. Tambien monta programas educativos. En el Condado de Lake 
esta sociedad ofrece terapia del habla y fisica a los flsica o 
mentalmente invalidos. La sociedad presta maquirias para usar en 
casa y ofrece informaci8n y referencias de otras agendas si hace 
falta. , Tambifn trabaja para la eliminaciSn de barreras arquitecr- 
tonicas que causan molestias a los fisie*amente invalidos. 

La Epilepsy Foundation of America tiene una sucursal 
para el area North Shore — Lake County. Tiene un consejo del 
consumidor y un grupo de auto-ayuda que celebran reuniones cada 
mes. Las oficinas de la sucursal pueden hacer f rente a problemas / 
de defensa legal, referencias y administraciSn de easos determi- 
nados. Los miembros de EFA tienen derecho a un descuento en sus 
compras de medicina. 

El Learning Exchange resulta interesante per sus co- 
nexiones. Sirve para poner en contacto a gente interesada en en- 
senar, aprender o compartir cualquier interns. Estas personas 
pueden reunirse en grupos grandes 6 s8lo de dos personas cuando 
les vaya bien a los intecesadoS. Este servicio de intercambio 
sirve al firea metropolitana de Chicago, incluyendo al Condado de 
Lake. MSs de 15.000 personas han participado en imercambios en 
mas de 2.000 temas. I Los miembros. reciben un catSlogo, un boletin 
de noticias trimestral, una tarjeta de miembro y acceso a un di- 
rectorio de nthneros de telefono para uso exclusivo de los ptiembros. 

Li National Society for Autistic Children tiene una 
sucursal para el area metropolitana de Chicago y, por lo tanto, 
tambien sirve al Condado de Lake. Hubo un intento de organizar 
una sucursal sqlamente para el Condado de I<ake pero results que 
el hfimero de personas autistas que viven en el condado no era su- 
ficiente. Este grupo publica informacion sobre el autismo, tiene 
un aervicio de referenciaos, busca fondos, invita peritos a sus 
sesiones y defiende a las personas autistas. 

El grupo United Cerebral Palsy of* Greater Chicago 
tiene un club para adultos en el North Side que acepta mTembros 
del Condado de.Lake. El UCP tiene programas recreativos y de 
auto-expresion. Proporciona un campaisento de Gurnee, centros de 
instruccion^ de terapia para ninos. El UCP tambien tiene asis- 
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tentes sd^iales cuyo trabajo consiste en visitar los domioilios 
y dar 'conse jos. 

El W omen' s Board of the -Lambs, Inc. es un grupo de la 

comunidad que apoya los programas del The Lambs en Liber tyville. 

Entre otras cosas, este grupo organiza cada ano un Baile de la 
Cosecha, v para recaudar diner o. 

Organizaciohes estatales.v nacionales 

Las organizaciones estatales y nacionales con interes 
en el mismo grupo de limitaciones fisicas pueden ofrec^ oportu- 
' nidades e inf ormacion distinta. Hay que comprobar lo que cada una 
puede ofrecerle. 

Advocates for the Handicapped es ujria organizacion na- 
ciftnal que tiene como fines promover las necesidades comunes de 
todos los incapacitados , asegurar que tengan todas^as oportuni- 
dades posibles, defender sus derechos legales y apoyar programas 
educativos. - . 

El Down'.s Syndrome Congress es una organizacion nacio- 
nal que tiene como finalidaa fpmentaf el bienestar de las personas 
que sufren el sindrome de Down. Esta , organizaciSn publica un bole- . 
tin de noticias. 

El Illinois Alliance for Exceptional Children and 
Adults es una coalicion de organizaciones mas pequenas cuyos miem- 
bros son' padres y profesionales. Este grupo intenta sensibilizar 
al publico sobre los derechos, ' necesidades y capacidades de per- 
sonas excepcionales . 

La Illinois Association for Retarded Citizens , el bra- 
zo estatal de la ARC nacional, ccnecta a las unidade-s locales y 
fomenta los derechos de los ciudadanos'retrasados , a* nivel_ estatal. 
La National Association for Retarded Citizens fomenta el bienestar 
de las personas que sufren oligofrenia, Intenta mejorar los cui- 
dados, tratamiento, instruccion, educacion, educacion publica e 
integracion de los programas de las comunidades y las residencias. 

La Illinois Epilepsy Association es la rama estatal 
de la Epilepsy Foundation of America, que tiene una oficina en 
Winnetka. La Epilepsy Foundation of America tiene su oficina 
principal en Washington D.C. Esta organizacion intenta evitar la 
incidencia de la epilepsia y asegurar que los que sufren epilep- 
sia tengan todas las oportunidades posibles. 

La Illinois Society for Autistic Children y la Nation- 
al Society for Autistic Children intent an aumentar el conocimiento 
del publico sobre la naturaleza del autismo, proporcionar inf orma- 
cion y presionar a los legisladores para que los gobiernos brinden 
a los ninos aUtisticos la educacion especializada que necesitan. 
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1 Ba National Association for Down's Syndrome distri- 
buye informacl&n, intenta desarrollar el potencial de las per- 
sonas con el slndrome de Down, anima la investigacion, la acep- 
taci8n de estas personas por la comunidad, y el me joramiento de 
los programas. *.Esta asociaci$n publica un boletin de noticias, 
mantiene una lista de gente que estSn dispuestos a dar conferen- 
cias y publica una lista de referencias selectas. 
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Los padres como organic ad ores de programas 

En la dScada de 19^0 a 1950 , los padres que vivlan 
en Illinois buscaban una alternativa a ingresar a sus hijos re- 
trasados mentales en instituciones privadas 0 estatales 0 a que 
se quedaran todo el dla en casa". Empezaron cinco programas dis- 
tintos para demosirar a los prcfiesionaies que hoy en dla se puede 
educar a las person&s que llevan la etiqueta de "trastornos en su 
desarrollo". En 1950 estos grupos. se juntaron para formar el Illi- 
nois Council for Mental Retardation, el antecesor de la Illinois 
Association for Retarded Citizens. 

• . * 

x . Durante loa p;rimeros^ anos de la decada de los 70, un 

grupo de padres en el Condado de* Lake opinaban que habia muy po- 
cas oportunidades para que las personas con trastornos en su de- 
sarrollo pudieran trabajar. MucHos adultos inv&lidos no llegaban 
a desarrollar su plena potencia aotfio hombres por falta de instruc- 
cion y trabajo. -Bajo la direccion de John J. Cornell, estos pa- 
dres montaron su propia oficina en Highland Park. La llamaron 
•Opportunity, . I nc . - 

En 1974, dos mujeres del Condado de Lake, ambas con 
hijos retrasados ya adultos, Fran Jtose y Lorraine Chapman, deci- 
dieron que ya era hora de que sus hijos tuvieran un futuro fuera 
de casa. : Se enteraron de como" f unci onaban \Los cehtros donde se 
vive en comunidad, pidieron .dinero al gobierno del estado ,^cohs-r 
truyeron un edificio y encfintraron ,un director. En el otono^de 
1979, la Moraine Association, ftuto de este esfuerzo e interns, 
empezS como un centro resi^dencial para 20 personas. 

Estos tres ejemploS ilustran el poder y la influencia 
que han tenido los padres cuando han querido satisfacer las neca- 
sidades de las personas con trastornos en su desarrollo. La edu- 
cacion, instruccion, el empleo y los centros residenciales de las 

?ersonas con trastornos en su desarrollo son todos muy recientes 
ver la seccian sobre Filosofla e Historia, especialmente el cap£- 
tulo sobre el Condado de Lake) . - Alguien tuvo que crear -cada uno 
de «rto^ programas. Alguien, J quiz&s , como usted. 

Si usted cree que^existen necesidades, -y nadie se ocu- 
pa de resolverlas y uste'd quiere* afrontar este problema, puede sa- 
guir estos pasost« 

1. Bus car bien por todas partes para averiguar que no existe- 
solucion al problema. Conta'cte a las organisadiones en la 
lista del direc tori 0 .para enterarse mejor sobre lo que hacen. 



2. 



Si resulta que no existe* solucipn, hable con otros padres que 
pueden compartir.su interes coh usted. Hay que averiguar lo 
que saben ellos. £ 
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3. Si ningGn grupo u organizacion hace lo que us ted cree que ha- 
ce falta hacer, hay que reclutar a algunos padres para que le 
ayuden. Se puede o 

— convencer a una organizacion ya existente para que aumente 
I sus funciones para satisfacer la necesidad que ustedoha i- 
J dentificado, o 

— establecer un grupo, nuevo con el fin especlfico de satisfa- 
cer esta necesidad. 

La identif icacion de las necesidades de servicios 

Usted debe preguntarsei ^Tiene mi hi jo con trastornos 
en su desarrollo, todas las oportunidades que necesita? 

• « $ » 

La National Association for Retarded Citizens ha hecho 
Una lista de tipos de servicios que, juntos, forman un sistema con- 
junto. ^Pueden todos los que lo necesitan encontrar los servicios 
que quieren? 

1. Las clinic,as de diagnostico y tratamiento. ' En fellas deben tra- 
bajar consejeros, educadores, enfermeras, asistentes sociales, 
psicologos, medicos y terapeutas que sepan diagnosticar afsu 
hxjo. 

2. Programas de hacer visitas a ; las casas. Estos programas ayu- 
dan a los padres en el cuidado e instruccion de sus hijos' en 
casa. v 

3* Consejeros para los padres, ilos consejeros ayudan a los: padres 
a comprender las limitaciones de su hi jo y como afrontarlo. 

Servicios de instruccion durante el d£a. ' Estos seryicios es- 
. tan indicados para las personas grave y profundamente inv&li- 
• das, Los servicios de instruccion ofrecen educar a los ninos. 

5. ^ Programas ^e intervene! on tefoprana. Estos programas instruyen 

a los padres y ofrecen servicios de ^diagnostipo y terapia. 

6. Educaci5n especializada. Es mandatario segfrn la ley para xo- 
dos los ninos entre 3 y 21 anos, 

7. Educacion religiosa. Estos programas ofrecen una oportunidad 
para un acercamiento a la religion adecuado a la etapa del de- 
sarrollo. 

8. Ocio especializado, Este programa debe, por lo menos, dejar 
^ que los ninos tomen parte en actividades sociales y recreati- 

vas. 

9. * Instruccion^vocacional y empleo. ( .Estos servicios deben incluir 

la evaluacion de la habilidad en el trabajo, instruccion voca- 



ls 

ERLC 



. ' i38-r 

clonal, colocaciSn en un empleo y serviciqs de apoyo, una 
,\ vez trabajando. 

10. Ambientes alternativos para vivir. Deben existir , opciones 
para recibir distintos tipos de supervision y de ayuda cuan- 
do sea apropiado. 

11. Centros ,residenciales. Estos centros sirven para el cuidado 
y educacion de gente temporalmen^e o a largo plazo. 

* * 

12. Defensa de los ciudadaHos. Debe haber grupos e individuos 
que ti*abajen para yigil^r los derechos de las personas con 
trastbrnos en su desarrbllo. ' • 

13. La investigacion. Las metas de la inyestigaci8n son de pre- 
venir contra la invalidez (medicina), desarrollar metodos 
para aumentar el desarrollo al m&ximc (educaciSn) y evaluar 
la eficacia^de distintos ambientes y de sistemas de apoyo 
(ciencias socialss). ' * 



Si usted ha le£do spbre lo que le interesa, ha hefcho 
aver iguaci ones, y ha encontrado que uno o m&s de estos servicioa 
son insuficientes , es posible que usted quiera crearlo. 

t ~ ' •'' 

Or^anizar dentro de las organizac.iones ya .existentes 

No todas'las ideas requieren que usted forme una or- 
ganizaci8n partiendo de la nada. yk veces es posible extender las 
funcionefs de una organizacion ya existence* No obstante, para 
llegar a haber esto, es necesario que, primero, usted se integre 
en el proceso de tomar decisiones sobre la naturaleza y las ope- 
raciories 'de la organizaciSn. Para conseguir credibilidad debe 
demostrar a los dem&s que sus intenciones son lo bastante serias 
para comprometerse a largo plazb. Esta regla es siplicable tanto 
si la organizaciSn es el grupo de padres del colegio, como si es 
un comiti del, cond^do sobre, la planificacion de multiples servi- 
cios .importantes. 4 

Hacerse miembrb de la junta 'directiva 

Si a usted le interesa hacerse miembro de la junta di- 
rectiva de la organizaciSn, empiece con asistir a sus mltines como 
observador. Aprenda cuales son los temas y como funciona la junta. 
Cuando haya un puesto vacante, comunique que a usted le interesa 
ese puesto, mediante nombramiento o eleccion (seg&n las reglas a- 
plicables a esta situacion). 

Como miembros de la junta, los padres trabajan cor^los 
maestros del programa y los* miembros de la administracion para de- 
cidir quS tipo de experiencias educatiyas, terapeCticas y labora- * 
les recibix&n los 'hinos. Los padres son los expertos en conocer 
a sus hijost saben como quieren que^ sus hijos crezcan y aprendan 
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, y conocen las comunidades en que viven; De esto resulta que tie- 
nen una per spec tiva/amplia 4e las neoesidades de sus hijos y de 
sus familias. Los profesionales y las personas qua_pr,6pbrcionan 
los servicios tienen intereses distintos. Los padres "deben ase- 
gurar que las decieiones <de la politica de su grupo se basen so- 
bre las neoesidades- de. los ninos en primer lugar y. no en las ne- 
oesidades de la organizacion. 

* 

Como miembro de la junta directiva debe tener present e 
que uno representa no solamente a uno mismo y a su hi jo sino tam- 
bien a los padres de otros ninos. Todo el mundo tiene perjuicios 
no compartidos por otras personas. Hace falta intentar ser obje- 
tivo cuando uno piensa en las neoesidades -de su hijo en compara- < 
ci5n con las de los otros ninos. Para representar a los demas ' 
•padres hay que solicitar sus opiniones e ideas sobre las cuestio- 
nes que se debaten. TambiSn hay que informarles sobre las conver- 
saciones que han tenido lugar en la junta y las decisiones que se 
tomaron. Tener a los padres al corriente les sera mas facil si 
ustedes celebran sus ml tines con regularidad. No son necesarios 
los ml tines especiales. Los "miembros de la junta direotiva pueden 
hablar con los padres para informarles justamente antes o despues 
de un ml tin de to da la organizacion, ademas de hacer una presenta- 
cion solemne .durante el mltin. 

Los miembros de la junta directiva son los que llevan 
a cabo los fines de la organizacion. 0 sea, los miembros son los 
responsables de determinar los fines de los programas, hacer la 
polltica de la organizaciSn, buscar y evaluar al personal, llevar 
a cabo los programas, recaudar fondos, hacer el presupuesto/ pu- 
blicidad, relaciones publicas. 

Presentar una propuesta a la .junta 

A parte de que uno sea de la. junta directiva o no, si 
a usted le interesa montar un programa nuevo o un servicio, el pri- 
mer paso es el de crear un comite. Este comitg sirve para prepa- 
rar una proposicion escrita que sera presentada a la junta direc- 
tiva de la organizaci&n. 

* 

• Mas abajo sigue una lista -del tipo de inf ormaci8n que 
podria estar incluida en la propuesta. 

1. El numero de personas que creen que necesitan este programa 
y el- numero de personas que servirian en principio. 

2. Las edades para las que servira el .programa. 

3. Los tipos y la gravedad de las limitaci ones' que se incluiran. 
nizarln ^ P ro S rama 0 la combinaci&n de programas que se orga- - 

5. El sitio donde estara la oficina y, otros edificios o materia- 
les. 
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6. El personal que hara falta, tanto asalariado como los volun- 
taries. 

7. Cufinto costarfi, y las fuentes de los fondos. 

8. Los recursos que la comunidad podrla donar, comb materiales f 
equipo y trabajo. 

9. El transporte necesario para llegar al programa. 
10 • Evaluaciones peri6dicas del programa. 

Har& falta pensar en todas estas ideas igualmente si 
usted decide crear una organizaci5n nueva en vez de aprovechar .una 
que ya existe. 

Montar una organizaci6n nueva 

Los prof esionales que trabajan en el Condado de alee 
saben muy bien que las personas pon trastomos en su desarrollo 
necesit^n m&s de todo. Necesitan m&s oportunidades para trabajar, 
m&s centros residenciales comunitarios, m&s centros de cuidados 
intermedios, m&s colegios privados, mfis centros recreativos, mas 
centros de cuidados prof esionales, m&s centros de cuidados el dia 
. .. todas son metas'que en este momento estfi s5lo parcialmente 
realizadas. 

"^'^Estas juntas direct ivas a nivel de condado y a nivel 
regional tienen un papel importante en las deei&lones que afecta- 
rSn el futuro de su hi jo. Es importante que lusted les ayude a 
estar al corriente del progreso"' ds su organizaci8n. Unos ejem- 
plos de estas juntas sons 

El Lake County Special Education Advisory Committee a 
Los miembros del cpmite son designados per el superintendente de 
los colegios del condado para que le accmaejen sobre cuestiones 
de educaci8n especializada. 

El Lake County Developmental Disabilities Planning 
Committee s * Este es un gran comit§ y tiene un nombre grande tam- 
bi§n. Tiene 38 representantes de grupos de padres, de comurudades 
y de agendas . Fue creado en 19?6 y tiene como fin el desarrollo 
de un plan que incluya todos los servicios que sirven a las per- 
sonas con trastornos en su desarrollo. Sus prioridades incluyen 
el mantenimiento de programas de centros residenciales y de cui- 
dados durante el dia, la creaci8n de una unidad para el apoyo de 
la familia y la creaciSn de oportunidades de conseguir empleo en 
la comunidad. 

La lucha" para que una organizaci5n nueva tonga el re- 
conocimiento y los fondos que le l>acen falta puede ser larga y 
dura. Un ejemplo es la Moraine Association mencionada al prin- 
ciple de este capltulo. DespuSs de haberse reunido un grupo de 
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• padres para crear la organizaciSn, los fundadores "de la asocia- 
cxon obtuvieron donativos y pr§stamos privados y tambi§n fondos 
del_ Illinois Department of Mental Health and Developmental Dissa- 
bilities, parage onstruir un centro residencial comunitario. Lue- 
•go la asociacion pidi8 al ayuntamiento de Highland Park que so- 
licitara al gobierno federal una subvencion para el desarrollo 
de .este centro residencial. La asociaci8n consigui6 un prestamo 
a bajtf interes de un banco local mediante la ayuda de la Illi- 
nois Health Facilities Authority que respald& a la asociacion. 
Tarabien trabajaron con el Board of Health del Condado de Lake, 
Health Systems Agency (la Agencia de sistemas de salud) de los 
condados de Kane, Lake y McHenry y otras agencias. Uno de los 
fundadores de estaj asociacion coment5 sobre la financiaci8n de su 
centro residencial » "Todas las puertas de nro tienen una ratone- 
ra grande detras llena de papeles". 

La mejor manera de aprender como empezar un programa 
nuevo es hablar con alguien que ya lo haya hecho. Su trabajo se- 
ra mas facil si usted conoce un programa que le pueda servir de 
modelo e imitar. 

Un tipo de programa con el que se han llevado a cabo 
experiment os en el Condado de Lake y en otros sitios, es el pro- 
grama "padre piloto". A este tipo de programa se le conoce tam- 
bien como programas de "visita"., "al alcance de los padres" y de 
"intervenci8n de padre a padre". Se trata de programas en los 
que un padre con experiencia se junta con padres que acaban de en- 
terarse de que su hi jo sufre trastornos en su desarrollo. Este 
padre con experiencia no es un profesional. Se limita a ir a vi- 
sit ar a los padres, intercambiar experiencia, impresiones e infor- 
macion que necesitan sobre lo que pueden esperar, material de lec- 
tura, y con quien ponerse en contacto. El Condado de Lake tiene 
un programa padre piloto que se llama el Down's Development Coun- 
sel. Es un grupo pequeno de padres de ninos que tienen el slndro- 
me de Down. Los padres de ninos que sufren trastornos en su de- 
sarrollo de otros tipos, podrlan beneficiarse de un programa de 
este tipo. 

Empezar un programa nuevo no es nada f&cil. Los dos 
problemas mSs diflciles de resolver.que usted encontrarS. probable- 
mente son ganar la aceptacion de la comunidad y procurar fondos. 
Los_ grupos y agencias que le pueden ser utiles en superar estas 
dificultades son los peri8dicos, emisores de radio, y organizacio- 
nes de servicios locales y el United Way, las fundaciones, las 
agencias gubernaroentales del condado, del estado y del pals. Se 
debe estar sicsnpre en contacto con las sucursales locales y esta- 
tales de las organizaciones nacieOnales para las personas con tras- 
tornos en su desarrollo. Ellos han tenido mucha experiencia y le 
pueden asistir. 



147 



142. 



Se recomienda leer para complfetar su inforiPaci6n 



klerit Douglar.* Let Our* Children Got An Organizing Manual for 
Ad vocate^and Parents . Syracuse, New York* Human Policy 
Press, ~ / r • * • 

* ' \ / / 

Este manual describe como padres de ninos con limita- 
ciones y sus aminos vpueden trabajar para sus propias 
necesidades y dorechos. Consta de eeis capitulosx 
conocerse a si mismo antes de intent ar organizar a 
los dem&s, 'alianzas, la identificaci5n de las nece- 
sidades de la comunidadt conociendo a las personas 
que se defienden contra los cambios, aprendiendo a 
usar el pode,r, y la accifin. 

Curry-Rood, Leah, Larry *A. Rood y Silvia E. Carter. Head Start . 
Parent Handbook . M$. Rainier t Maryland ^ Gryphon House t 

Este manual sirve como una util intro'duccion a como . 
funcioha una-organizaciSni Incluye informaci8n sobre 
^ el papel de los padres, los comitSs,. ml tines para* re- 

caudarvfondos y los reglamentos de la, organizaci5n. 
Altamente recomendado para cualquier persona que ten- 
ga poca experiencia organizatfora. * 

Des Jardins, Charlotte. How to Organize an Effective Parent 

Group and Move Bureaucracies . Chicago, Illinois i , Coordinat- 
ing Council for Handicapped Children, 1978. • 

Este es un folleto escrito para los padres, para en- 
senarles como conseguir me j ores servicios para sus 
hi'jos invfilidos. Explica t^cni'cas y estrategias para 
presionar mediante grupos organizados. 

Du Rand, Lance and John Du Rand. The Affirmative Ihdustry . Minne 
sota Diversified Industries, 1978, 666 PelhaflT Boulevard, St.- 
Paul, Minnesota 55H 2 *- 

Este libro jpresenta un modelo como una industria pue- 
de proporcionar empleo para los inva," 1 *dos cuyas condi- 
ciones fisicas o mentales les impide competir con §- ' 
xito en el mercado ^libre. El tema parcial del libro 
es el crecimiento de auto-suficiencia, tantfc para la 
industria como para los empleados. Da 1 una explica- 
cion detallada de la direccion, operacion, ventas, 
"marketing", y finanzas. La organizaciSn Opportunity, 
Inc. de Highland Park, fue establecida por padres que 
usaron este modelo. 



La informacion sobre el cumplimiento de leyes locales, 
estatales y federales y sobre la solicitud de fondos es tan vasta 
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* 

que es imposible incluirla aqul.- Mas aba jo hay algunas sugeren- 
cias muy generales para empezar la' busqueda de esta informaci5n.- 
Se puede escribir at ' 
* • 
Developmental Disabilities Office, c * 

..Office of Human Development, 
U.S. Department of Health, Education and Welfare, 
• * Washington D.C. 20201 

t « 

y pedir que les mandeni 

Developmental Disabilities Program t The 197jTAmendments . 

Illinois Department" of Mental Health and Developmental Dis- 
abilities , '. 

401 'South Spring Street, • . . 

Springfield, Illinois 62706 

y pedir que les mandeni 

Guidelines for Grants for Community Programs y . I 
Standard Application Procedure for Community Programs . 

* United Way of Lake County, 
2835 Belvidere #201 f 
Waukegan, Illinois 6OO85 

y pedir que les mandeni , 

los criterios para entrar como una agenda que partici- . 
pa en el United Way. 
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Los padre's como defensores legales 

v . * 

Si usted quiere dedicar tiempo y esfuerzo para conse-. 
guir un mejor jbienestar para su hi jo y otros ninos, us'ted'puede * 
ser un defensor.de los ninos. Esto qui ere decir que usted ten- 
dr& que -'trabajar con, y vigilar,- agencias privaclas y del gobierno, 
colegios y empresas^para asegurarse de que cumplen los requisitos 
legales y garantizar los derechos legales que tiene su t hijo. 

Educacion 

ft ■ • 

P6r encima de cualquier otro- tipo a - de derechos, el que' 

m£s interesa a los padres de los ninos incapaci^ados as el dereeho 

a, la educacion. , Gracias a leyes y eglamentaclones del gobierno 
- federal y de algunos estado?, su hi jo tiene derecho a recibir una : 

educaciSn lo m&s semejante posible a la que retfiben los ninos no 

incapacitados., ^ 

Una ley federal, conocida como, Public Law 94- 14-2, 
the Education for All Handicapped Childrer^Act," exige a los cole- 
gios pfiblicos, .que proporeionen una educacion^ a su hijo. Esto no 
qUiere deGar, no obstante, que esta educacion se la tengan que 
dar en ese colegio. Si. no tienen la "capanidad o el profesorado 
necesario, el distritcTescolar ti'ene que pagar a otro colegio, 
que este preparado a que eduquen a su hijo*, con su aprobacion, 
El distrito escolar tiene la obligacion de ksegurar que cuVhijo 
^se eduque en el ambiente menos restrictive posible con un minimo 
'de segregaci&n. ^Sfegfin-.la ley, el distrito puede 'colocar a los 
ninos con trastornos en su desarrollo en clashes especi^les o Qn 
colegios especializados, solamente si la^invalid^z del nino es 
10 bastant'e grave para que no pueda actuar* satisfactoriamente en 
una clase normal, Es obligatorio ofrecer esta "educacion aljiino,' 
o nina hasta que cumpla los 21 anos. 

Cada nino especial debe tener su propip programa .de 
educacifcn individualizada (o I.E.P.). Cada ano los padres tienen 
que pensar y organizar un I.E. P. para su hijo c<m la colaboracion 
del personal del colegio. Puede lleva^ amigos o J prof esiohales a • 
estas sesiones si quiere su apoyo. 4 Es/ina buena idea mirar an-- 
teriormente la carpeta de datos sobre^l comport amijento en el co- 
legio de su hijo y ver si est&n comp^tos, son corfectos yv est&n 
puestos al dla. w El coiLegio no puedaf desarrollar un I.E.'P.' sin 
ustedes," salvo si ustedes se niegapr a participar. Juntos, ustedes 
y 61 personal del colegio Jfpor ejemplo, maestros, asistentes so- 
ciales, psicologos, el difc^c-tor y la enfermera) crean un I.E. P. 
Uh I.E. P. manifiesta el .nivel de comportamiento y habilidades de 
su hijo en el colegio, lo§ objetivos que su hijo .debe alcanzar 
en el ano siguiente, los servicios especlficbs c^ue debe recibir 
su hijo durante el 'ano proximo (por ejemplo $ terapia del habla,', 
terapia flsica, 'terapia ocupacional) , JiaSta que punto su hijo pue- 
de participar en las clases normales g^cojno van a medir los-pro- 
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gresos de su Mjo., Una persona, muchas <veces un maestro, esta 
encargado -de seguir, administrar -y vigilar el I»E.P. durante frodo 
e f-. an ?:. Sl el colegio 4ecide cambiar directa o indrectamente la 
situacion de su hijo.^debe prime ro ponerse en contacto con ustedes, 
e;l colegio debe tambien pedir permiso escrito antes de dar exame- 
t nes xndividualizados a su hi jo o de ponerle en un programa esper 

. La import ancia del I.E. P. viene de que es la base de 
toda la instruccion que recibira su hijo. Como el distrito esco- 
lar tiene que asegurar que su hij-o-reciba todos los servicios in- 
dxcados, ustedes deben tener cuidado que estos servicios y metas 
esten. defimdos o explicados de la manera mas clara posible. No 
*es aconsejable, por ejemplo, establecer una meta como "leera a un 
nivel m|s>lto" al final del ario escolar} se debe insistir en una 
meta que especifique exactamente a que nivel tendra que estar. 
Hay que mantenerse firme en lo que. ustedes crean que es importan- 
ce y no dejar que les den servicios pobres o inadecuados. De to- 
das manerashay que tener en cuenta que si su hijo no alcanza las 
metas especificadas en el I.E. P., la ley no indica que se pueda 
considerar responsable ni el colegio, rii nadie. C 

T Como defensa propia, guarde copias de su correspon- 
dencia, visitas, llamadas telefonicas y todos los informes que' 
tienen que ver con la situacion y el I.E. P. de su'hijo. Si no 
esta de acuerdo con algo en su I.^E.P. — por ejemplo,.la situa- 
cion de su hijo — el primer paso debe ser hablar con el maestro 
y otras personas del colegio (como la asistente social, la enfer- 
mera o el director). Probablemente intfentaran hacer los cambios 
necesarios. Si- no puede llegar a un acuerdo con el colegio, se 
puede poner en contacto con el distrito escolar, antes de que ha- 
yan pasado 10 dias de cuando el colegio tomo la decision con la 
que usted-no esta de acuerdo, v el distrito preparara una entre- - 
vista. Si despu§s de esta entrfrvista los padres aun no estan de 
acuerdo, puede n pedir una vista ^e proteccion de derechos. 

Una vista para la proteccion de sus derechos, es una 
oportunidad para exponer sus quejas ante un oficial que no esta 
conectado con el distrito escolar. Deben solicitar esta audien- 
cia por escrito. (Es posible que ustedes pidan esta audiencia 
masde 10 dlas despues de la notificacion de la decisiSn del co- 
legio por razon del retraso ocasionado por la entrevista. ) Man- 
de esta peticion por correo certificado para asegurarse de que 
llega al superintendente. Mande copias de su peticion al direc- * 
tor de su_ programa de educacion especializada, al Illinois Office 
of Education y a cualquier persona que usted crea debe saber qu" 
ustedes han hecho esta peticion. 

Una vez recibida su peticion, el distrito escolar de- 
be pedir al Illinois Office of Education que nombre a un oficial 
audiencia imparcial. El distrito tambign tiene obligacion de dar- 
les mformaci&n sobre servicios legales gratis o de poco precio. * 
que^ustedes pueden utilizar si quieren. Finalmente el distrito 
esta obligado a llevar a cabo la vista en un plazo dentro de 
dl as . 
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Antes de asistir a la vista para la protecci5n de 
sus derechosi es buena idea visitar el programa que ofrece el 
distrito escolar y tomar notas sobre por que es inadecuado para 
su hi jo. Tambien se puede conseguir un an&lisis del programa 
por una clinica u hospital que tenga un psicologo especializado 
en educacion. En tal caso pidan al hospital o a la clinica, una 
cartel que explique pofque la soluci6n propuesta por el colegio 
es ihapropiada. Esta carta les puede ser Gtil en la vista, 

Se ha eStablecido un procedimiento exacto para ase- 
gurar que sus quejas esten cuidadosamente consideradas en la au- 
diencia. Se puede llevar a un abogado o consultor', como un pro- 
curadcrprof esional Tambien puede llevar a su hi jo y a cualquier 
otra persona que pueda ofrecer testimonio o informacion a su fa- 
vor. Es probable que asi'stan un nfimero signif icativo de profe- 
sionales del distrito escolar y que ustedes puedan sentirse abru- 
mados por su presencia, por eso es prudente llevar a. alguien para 
contrarestar su peso. ♦ 

Durante la audiencia, se pueden hac^r preguntas a los 
oficiaies del colegio y se puede rechazsttscomo prueba toda aquella 
informacicn que ustedes no conocieran por /Lo menos cinco dias an- 
tes de la vista. Se puede conseguir acceso a todos los documentos 
y registro3 y se puede pedir una transcripcion escrita de la au- 
diencia una vez terminada (ias audiencias siempre se graban en cin- 
tas magnetof onicas o las transcribe un reportero de los tribunales). 
Como el distrito escolar pedirli que la audiencia se celebre a puer- 
ta cerrada, cualquier pregunta que tengan ustedes* sobre la asisten- 
cia de publico a la misma (por ejemplo si ustedes la^quieren cele- 
brar de forma pftblica), la decidirS el cfricial de la audiencia. 

En general las audiencias para la proteccion de dere- 
chost no son muy .serias. Normalmente el oficial que la dirige no 
es un abogado sino alguian que ha trabajado en el campo de la edu- 
cacion especializada para ninos incapacitados. Los oficial es de 
las audiencias, habitualmente aceptan como pruebas la mayorla de 
las cosas presentadas por los padres. No obstante los padres no 
pueden obligar a alguien a que asista a la audiencia. 

Una audiencia puede llevar a dos resultados negativos 
posibles. Primer o, el oficial de la audiencia puede dictaiuinar 
en favor del colegio. Segundo, aunque menos probable, el distri- 
to escolar puede negarse a cambiar el I.E. P. de su hi jo, incluso 
despues de que el oficial de la audiencia haya ordenado que lo ha- 
ga. En ambos.casos puede recurrir al Illinois Office of Education 
y sus abogados repasar&n su caso y recomendar&n al director de es- 
ta agencia, el superintendente de educacion para el estado, que 
accion tomar. La ley estipula que el Office of Education les no- 
tifi^ue su decision antes del plazo de JO dias despues de su ape- 
lac ion. 

Como Gltimo recurso, se puede presentar un recurso de 
apelacion. Pocas veces se llega a este extremo, y no servira para 
nada si ustedes no han agotado las apelaciones administrativas . 
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. •■ . . • Durante todos estos actos, su hijo se qu'edara en la 
nusma situaci5n educativa si ustedes. y el 'distrito escolar no han 
llegado a un acuerdo acerca de este asunto.^ Si ustedes estan 
contentos con la situaciSn general en que esta su hijo, estaran 
satisfechos. Pero si ustedes tienen raz5n, y el nino no esta en 
. una situacion adecuada^es posible aue permanezca en la misma 
mientras ustedes esperan ^una decision favorable sobre su caso. . 

Si ustedes desean mas informaciSn sobre las audiencias 
para la protection de sus derechos, pueden pedir.* 

"How to Prepare for a Due Process Hearing", publicado por 'el 
Coordinating Council for Handicapped Children, 407 South 
Dearborn Street, Room 680, Chicago, Illinois, 60605. 

Law and the Handicapped Child. A Primer for Illinois Paren ts que 
se puede conseguir del Illinois Regional Resource Center, 
Northern Illinois University, De Kalb, Illinois 60115, ' 

Si quieren informaciSn sobre estos dos tfentros, vea el directorio 
al final de este manual. 

• » * 

Los' datos escolares 

' Es una buena idea quedarse con copia de los datos es- 
colares de su hi jo, tanto para estar informados como para su posi- 
ble uso en el future El -cqlegio -de. su hijo tendrla que haberles 
notificado su derecho a mirar estos datos. TambiSn tiene derecho 
a sacar copias (normalmente .por el precio de hacer las fotocopias). 
Se puede anadir cualquier declaraciQn que quiera para anadir infor- 
macion pertmente, que haga mas comprensible.un 'asunto 0 que mues- 
tre un desacuerdo con estos" datos, Se puede recusar estos documen- 
tos si piensa que les falta diligencia y formalidad 0 no son per- 
tmentes. Tambi§n tiene el derecho a exigir una explicaciSn 'sobre 
cualquier punto en estos datos. 

y 

Para hacer cambios en los registros se debe notificar 
al super intendente, al director y/o al maestro (siempre por escri- 
toj. Si los oficiales del colegio no quieren hacer los cambios 
que usted les propone, debe pedir una audiencia sobre los datos - 
escolares . 

La persona que guarda los datos de su hi jo, debe ha- 
cer todo lo necesario para asegurar que se mantengan confidencia- 
les. No_ obstante se puede revelar informaciSn contenida en estos 
datos, sin su permiso, bajo condiciones especiales. Por ejemplo, 
si su hi jo cambia de colegio, se permite pasar la carpeta que con- 
tiene sus datos a. la pers'ona encargada de custodiar estos documen- 
tos en el colegio nuevo. Se puede facilitar informaciSn, tambign, 
Dajo Srdenes de un tribunal 0 en casos de emergencia por razSn de 
salud 0 seguridad. Parte de los datos escolares, se clasifican 
como mformacion de directorio" y tambign §sta, se puede entregar 
a segun qu§ tipo de persona. La informaciSn de directorio es a- 
quella que incluye el nombre, edad, direcciSn, los premios acad§- 
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micos, e,l campo principal deestudios y el tiempo que ha estado 
en ese colegio. ' , 

Guando un nino llega a la edad de 18 anos o cuando se 
matricula en un programa deapues de terminar el colegio secunda- 
ria, §1 o ella asuifie los derechos de acceso y confidencialidad 
que tenlan los padres^ has ta ese momento. A menos que actften para 
retener las responsabilidades legales sobre su hijo, los padres 
ya no tienen los derechos explicados mSs arriba. (Ver la secci8n 
sobre la tutela en la parte de servicios soQiales.) 

Finalmente, las leyes protegen igualmente los derechos 
acadSmicos de su hijo. _Por ejemplo, los exSmenes o evaluaciones 
no pueden discriminar segfoi la raza, la lengua o la cultura de uno. 
El evaluador debe conocer el idioma de su hijo o, si no, usar un 
intSrprete. 

Una vez dentro de un programa educativo, despuSs de 
^gisaduarse del colegio secundario, est& prohibido, seglin los regla- 
mentos federales, discriminar a una persona inv&lida en las &reas 
de reclutamiento, acceso y trataraiento, solamente por su condiciSn. 

El State Board of Education ha publicado un pequeno 
libro gratis que explica concisamente los derechos educativos de 
los 'padres y de los hijos. Tambien contiene un ejemplo de carta 
para pedir una audiencia para la protecciSn de sus derechos. Se 
ti tula -"The Educational Rights of Handicapped Children" y lo^an 
en el State Board of Education, Illinois Office of Education, 100 
North First Street, Springfield, Illinois, 62777. 

Los ninos con trastoynos en su desarrollo tienen dere- 
chos legales muy especlficos, no solamente en el Urea de la educa- 
cion, sino tambien en las dfc la salud, votar, conducir, y, otras. 



La salud 

Estos ninos tienen derecho a recibir todos los servi- 
cios medicos e instrucciSn relacionado con la salud que el publi- 
co recibe de los hospitales. Los hospitaJ.es deben facilitar un 
interprete para las salas de urgencias o hacer un arreglo seme- 
jante para los pacientes sordos* Los retrasados mentales pueden 
pedir y recibir informaci8n sobre el control de la natalidad, a 
los medicos, 

Aunque las personas con trastornos en su desarrollo 
deber£an tener el derecho legal de pedir la esterilizaci8n volun- 
taria, en la pr&ctica no lo tienen. La raz8n est& en que los me- 
dicos que hacen la operaci8n y los jueces que la autorizan, pien- 
san, a menudo, que una persona con trastornos no puede consentir 
responsablemente a una esterilizaci8n y est&n dispuestoa en ^cntra 
de que una persona distinta, c<\no un tutor, consienta en lugar de 
la persona inv&lida. Los regiamentos federales prohiben el uso 
de fondos de Medicaid para la esterilizaci8n de adultos, que no 
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han consentido voluntariamente y para fa esterilizacion de todos 
bida m pS? r iI i| y edad * La esterilizaci °n involuntaria*esta prohi- 

v El empleo i ?. >. 

4. k J*! P er sonas con irastornos en su desarrollo tienen/ 
igualmente el derecho.de que no seles discrimine en su empleo. 
. PatrSn no debe negar un empleo a una persona por raz8n de su 
mcapacidad salvo si esta condicion evita que la persona realice 
sus,tareas de forma adecuada. De hecho el patr8n esta obligado 
a hacer adaptaciones razonables a las limitaciones flsicas v men- 
tales de una persona invalida excepto en el caso probado de que 
tales acomodaciones creen privaciones excesivas para el patron. 
Las acomodaciones razonables" pueden incluir un horario de tra- 
Dajo especial, la compra de maquinaria especial, f facilitar lec- 
tores o interpretes. las compartfas que tienen negocios con el 
gobierno de los Estados Unidos est&n obligadas a tomar medidas 
para dar salario y favorecer. a las personas inv&lidas. Finalmen- 
te las leyes y reglamentos federales y est.atales prohiben la dis- 
criminaciBn contra las personas competentes en dar salario, des-* 
pedir, compensar, dar beneficios extras y cualquier otro trato 
dentro de un empleo., Puede relatar cualquier sospecha- de dis- 
criminaci5n al;U.S. Department of Labor, 230 South Dearborn Street 
Chicago, Illinois 6o6o4 o al Illinois Fair Employment Practices 
Commission, 179 West Washington Street, Chicago, 6 Illinois, 60602. 

Votar . , 

4. v« Las P ersonas invSli das/ mayor es de 17 anos, tienen 

tamoien derecho a votar. Se inscriben en la lista de votantes 
en su munlcipio r local o ayuntamiento. Si no pueden salir de oa- 
sa, pueden llamar a su ayuntamiento y pedir que vaya alguien pa- 
ra inscribirle. Pueden pejdir que alguien les ayude para votar 
el dla senalado. Si les *es imposible ir al sitio de voto, el dla 
de ( las elecci ones, pueden .votar por correo, en ausencia, (Si lo 
nan solicitado con an'teiaci8n) . Tambien. pueden pedir que les den 
una taroeta de votante invalido, lo que les permite votar en au- 
sencia^ durante cinco anos sin que sea necesario pedir un certifi- 
cate, medico cada ano. - La oficina idonea en el-Condado de Lake 
(Lake County Clerk), esta en el County Building, 18 North County 
Road, Waukegan," telefono 689-6660. * y 

Los privilegios de conducir un carrn 

. , „ Las P ersonas incapacitadas, flsica o mentalmente, ma- 
yores de 15 anos, pueden o no tener el derecho de conducir un ca- 
rro. El Illinois Secretary of State tiene el poderde negar un 
permiso de conducir a cualquier persona que §1 prea no puede lle- 
varun carro con seguri dad. Los que consiguen un permiso de con- 
ducir, no obstante, pueden solicitar unas matrlculas especiales, 
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<iue les permiten estacionar m&s" tiempo del que est& indicado en 
los lugares permitidos, en las zonas comerciales y usar los espa- 
cios especialmente indicados para ellos en los parquings. Si le 
interesa se puede poner en cont^icto con la Registration Title 
Division, Office of the Secretary of State, State of Illinois 
Building., Chicago, Illinois; 60601. 

Otra proteccion legal es el hecho de que los duenos 
incapacitados de un carro,' tienen el derecho de pagar lo mismo 
por su p5liza de seguro para el carro, que todo el mundo. Alguien 
incapacitado en Illinois que este siendo tratado injustamente por 
una Companla de Seguros xieb'e ponerse en contacto con la Consumer 
Complaint Division, Illinois Department of Insurance, 160 North 
LaSalle Street, Chicago, Illinois, 60601. 



El transport e pflblico 

Las personas inv&Iidas tienen tambien derechos er\ re- 
laci5n con otras formas de transporte. La ley obliga que cual- 
quier servicio nuevo de transporte publico haga un esfuerzo espe- 
cial para acomodar a las personas 1 inv&li das . Los proyectos nue-r 
vos de trasporte publico, que est&n, aunque parcialmente, finan- 
ciados por el gobierno federal, no pueden cobrar a: una persona 
inv&lida n&s de la mi tad del precio normal del viaje durante las 
horas de poco movimiento de usuarios. Para inf ormaci8n^obre c§- 
mo cbnseguir la tarjeta especial que necesita una persona inv&li- 
da para beneficiarse de esta tarifa, debe llamar* al Regional Trans 
portation Authority (RTA) , telefono 836-7OOO. Para inf0rmaci6n 
sobre la polltica federal en X3ua$to al transporje, p8ngase en con- 
tacto con el Department of Transportation, Office of Environmental 
Affairs, 400 Seventh Street,, S.W., Washington D.C. 10590. 

La ley federal estipula que 'Amtrak, el ferrocarril 
nacional para pasajeros, Jbiene que dejar via jar a las personas in- 
capacitadas y darlfes asistencia especial en bajar y subir de los 
vagones* (Aunque Amtrak no tiene estaciones dentro-del Condado 
de Lake.) Las companias de avi'aci r 8n*no est£n obli^gadas a dejar 
embarcar en un avi5n a l£s personas iriv&lidas que crean pueden 
ser un peligro para ellas mismas 0 para otros. Los derechos de 
los invllidos al transporte publico aumentan dia a dia!, pero adn 
hay camino por recorrer. i 

Los residentes en ins cituciones 

El codigo de salud mental para Illinois (Illinois 
Mental Health Code) estipula* que las personas que viven en ins- 
tituciones donde se facilitan cuidados eSpeciales, tanto pdblicas 
como privadas, tienen la mayoria de derechos de las personas in- 
capacitadas que viven con su familia u otro lugar. Mi'entras un 
tribunal no las haya declarado incapaces, pueden votar, tener per- 
miqo de conducir, casarse, hacer testamento, firmar contratos, y 
cuidar de sus asuntos propios. Tambien tienen derechos en cuanto 
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a tratamientost la comunicacion con personas ajenas a l ( a institu-' 
ci5n, inf ormaciSn sobre su hospitalizacion *y otros aspectos de la 
vida' institucional. EstS. prohibido que una institucion use res- 
tricciones o el aislamiento como castigo o disciplina excepto en 
el caso &e evitar que uno se haga dano a s£ mismo o a otras per- 
sonas. Los residenteS pueden oponerse al tratamiento^ retener y 
usar sus cosas propias, ganarse la vida, usar sus ganancias porno 
-lea apetezca y que el ambiente sea lo menos restrictivo posible. 
Una descripcion de estos derechos es el libritot The Rights Hand- 
book for Handicapped Children and Adults . Lo' distribuye el Coor- 
dinating Council for Handicapped Children, 407 South Dearborn 
Street, Chicago, Illinois 60605 (Room 680). 



Accesb 

— — s 

A- 

Los olpst&culos arquitectonicos son un problema impor- 
tant? para muchas personas inv&lidas, especialmente para las que 
usan silla de ruedas. Estos obst&culos impiden ,que estas perso-^ 
nas puedan usar ciertos, edificios o servicios. Los obstSculos t*£- 
picos son las escaleras y las puertas estrechas. 

LSt seccion 50^ de la Federal Rehabilitation Act de 
1973 1 dice que las agendas, colegios y lugares de colocacion de 
empleos, deben crear acomodaciones razonables para las necesida- 
des de las personas inv&lidas.^ El Federal Architectural Barriers 
Act de 1968 determina que lo's edificios nuevos no residenciales 
que se construyan con cualquier cantidad de* f ondos federales, de- 
ben ser asequibles a los inv&lidos. 0 sea qu* esta. ley quiere, 
que las personas invSlidas puedan, por lo' menos, entrar en un e- 
dificio. Los bordes de las aceras, las aceras y las entradas 
tienen que dejar espacio para que pase una-Silla de ruedas-. En 
cuanto a los colegios, la ley quiere que los ninos, invilidLos ten- 
gan acceso a todos los programas y actividades etfcolares. Los 
colegios, agendas u y agendas de colocaciones tienen hasta 1981, 
en muchos. 'casos, para hacer los cambios necesarios y convertirse 
en sitios completamente acfcesibles, 

< Una ley del Estado de 1968 exige qufe los edificios 
propi6dad dei Estado de Illinois o ^lquilados por el estado cum- 
plan con unos requisitos mlriimos de accesibilidad, pero en. muchos 
casos estos edificios no estSn preparados para las personas in- 
capacitadas. Esta ley no estipula ning(in tipo de 'sancion. 

En 1975 fce anadio al Illinois' Facilities for the Hand- 
icapped Act, una nueva seecion que estipula que por lo menos la 
planta baja de todos los edificios pGblicos nuevos cumplan con el 
minimo de accesibilidad previsto en la ley. Los edificios pGbli- 
cos incluyen edificios de propiedad privada que sirven al pGblico 
como restaurarites, hoteles, teatros, cines y edificios de ofici- 
nas, No obstante no inciuye las viviendas unifamiliares o para 
dos familias. En estos casos la accesibilidad quiere decir tener 
rampas, barandillas, ascensores, puertas anchas y otras comodida- 
des que faciliten a las personas incapacitadas disfrutar del uso 
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de un. edificio. Al dontrario de la ley de 1968 que se referia 
^s5lo a edlficios estatalesi esta ley estipula una multa de $100, . 
por cada ctta de contravenirla. 

** c 

t 

El bienestar econ6mico 

i 

Las personas con trastdrnos en su desarrollo pueden - 
aprovechar de varios prpgramas ,gubernamen tales que favorecen^La * 
seguridad econSmica y^ue intenten controlar el costo de la vida. 

. La ley 'federal dicta que. las personas incapacitadas 
puejden soli ci tar ayuda financiera para ayudar apagar el alquiler 
Fuede, ponerse en contacto con la ^oficina en Chicago del U.S. De- 
partmerrt of Housing- and 'tlr ban Development, ubicado efi One North 
Dearborn Street,. t Chicago, Illinois, telefonoi 353-5880. 

Las leyes fiscales permiten deducir el costo de la 
educaciSn especialisada, las moradas y los servicios mSdieos. 
Tara m&s informaciSn pSngase en : contabto con el Internal Revenue 
Service, 2720 West Grand Avenue, Waukegah, /Illinois,] telSfono 
(gratis) t ' 800-972-5^00. Se~"puede pedir una hoja infonfiativa 
sobre los impuestcs (Tax Fact Sheet) si .^e manda un sobre con su 
nombre *y d£recci6n y ftanqueo al Coordinating Council for Handi- 
capped 'Children,, k0? South Dearborn Street,' Chicago, Illinois ' 
$0605* (El Codrdinatijig Council tambien proporciofia una hoja in- 
, formativa sobre el Supplemental Security JEncome, SSI). 

El estado de Illinois proporoiona ayuda financiera, 
bajo el programa de cuidados individually ados "(Individual Care 
Grant Program), a los padres cuyos* hijos est&n en residencias de 
tipo institucional 0 d§, tipo casero.', Los petdres pagan solamente 
$100 cada mes para estos programas de cuidados especiales "sean 
k cuales sean sus gahancias. Para tener m&s informacion sobre este 
programa pSngase en contacto con la oficina en Elgin del Illinois 
Department of Mental Health and Developmental Disabilities, 750 
South State Street, .Elgin, Illinois, telefono .7^2-10^0. 

La Illinois Division of Vocational Rehabilitation 
proporoiona ayuda para instrucci8n vocacional^ consejos y otr.os 
servicios. T:\erien una oficina en ^617 Grand Avenue en Gurnee. 
El gobierno federal tambien proporoiona servicios de bienestar pa 
ra las personas incapacitadas. El ingreso suplemental de seguri- 
dad (Supplemental Security Income) (SSI) es asequible a muchos 
ninos en casa 0 en instituciones privadas y los beneficios norm&- 
les de, la seguridad social son asequib^es si, los padres cobran 
pagos de. la seguridad social 0 si el "nino" tiene m&s de 22 anos. 
Los aspirantes que viven en el Condado de Lake deben dr al Wauke- 
gan Social Security Office en 2500 Grand Avenue, Waukegan f tele- 
fonoi 2H-5050. 

Desafortunadamente el hecho de cobrar un sueldo, hace 
que las petsonas incapacitadas se queden sin el ingreso' suplemen- 
tal de seguridad y otros beneficios. Por ejemplo, algunas perstf- 
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nas que trabajan.en un taller especial para los incapacitados ga- 
nan. bastante dinero para no poder percibir el ingreso suplementa- 
rio. Las', personas incapacitadas que viven en casa con sue padres, 
aunque lo que reciban de. la,seguridad ■social sea demasiado poco 
para vivir mdependientemente. -Como un. defensor de los derechos 
de los ninos, usted puede tener interSs en participar activamente 
en los grupos que intentan cambiar estas leyes, y asi, remediar 
estas situaciones. • Puede ponerse en contacto con el grupo local 
de padres o con el Cobrdinating Council for Handicapped Children 
Iver la lista al final de este manual) para averiguar lo que se 
puede hacer. 

" La defensa 

La raz6n del querer defender a los ninos no es pro- 
porcionarles los "servicios" necesarios para un crecimiento y de- 
sarrollo sano. El oficio de un defensor de los ninos es asegurar 
que los ninos reciban los servicios de la3 personas o agendas 
responsabxes para su .desempeno. Como uno de los. padres, usted ya 
le proporci-ona a su hi jo los servicios .necesarios como una defen- 
sa de sus derechos, sin saberlo. Si ayuda a,su»hijo a aprender a 
hacer algo, usted cumple un servicio educacional. Si habla' con 
el maestro o terapeuta de su'hijo para enterarse de la capacidad 
del nustno en un area', usted actua como un defensor de los ninos. 
Este ejemplo demuestra la.diferencia entre el. servicio y la- de- 
fensa. El "servicio;' es proporcionaT a los ninos algo que nece- 
sitan, sea comida, vestidos, instruccion, educaci-on- o un rato de 
ocio. La "defensa" incluye comprobar si los ninos estan recibien- 
do estos servicios. / 

i . 

El ppoceso de estar primero interesado en los servicios 
querecibe su hijo, y luego, estar tambien interesado en losiser- 
vicios que reciben todas las personas con trastornos en su desa- 
rrollo, le llevara a ser activo en su defensa a nivel local y a 
nivel estatal (y acaso a nivel nacional tambiSn) . Un gobierno res 
ponsable no -se da por azar. Tendra que. _tr aba jar para que se elija 
a oficiales .que apoyen la necesidad, de servicios comunitarios y 
queapoyen por escrito la aprobaci6n de las ordenanzas y la leeis- 
lacion necesaria. s & 

Conseguir apoyo local 

* Los ayuntamientos de ciudades y muriicipios y los go- 
biemos de los condados tienen oficinas para atender al publico 
con que los .padres pueden ponerse en contacto para intentar satis- 
facer las reivindicaciones de las, personas con trastornos en su 
desarrollo. Como un grupo organizado o como individuos los padres 
pueden pedir a estos gobiernos locales que apoyen los yarios pun- 
tos en cuestion. Por ejemplo un grupo de padres que viven en el 
mismo vencmdario pueden pedir al gobierno local que ponga en el . 
parque lindante, material y aparatos que sean seguros y para que 
•todos los ninos puedan usarlos. Un grupo de padres organizado 
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como tal, podrla pedir ayuda economica para empezar o mejorar pro- 
gramas on su comunidad. 

Los gobiernos locales tienen la responsabilidad y los 
recursos economicos para escuchar los problemas de los ciudadanos 
y luego jresolverlos . Los gobiernos * locales gravan con impuestos 
a los .ciudadanos precisamente para prbporcionar servicios especl- 
ficos (como F educacion y actividades recreativas) y administran 
fqndos que tienen de los gobiernos estatales y federales para pro- 
yectos locales. 

CPara entender como funciona un gobiemo local es buena 
idea asistir a los mltines que est&n abiertos al publico'. Para a<< 
veriguar el apoyo posible para la causa que le interesa, hable 
sobre este asunto con los representantes elegido3 y los oficiales 
del, gobierno (de departamentos de planificaci8n, Juntas de barrio 
y oficiales de la junta del colegio) y expllqueles sus ideas y o- 
piniones. Se puede hablar con otros grupos de ciudadanos que ten- 
gan un aontac+o metodico con los gobiernos locales, ,por ejemplo, 
el League of Women Voters . Su *grupo podrla quizfi presentar sus 
planes y dificultades a organizaciones del gobierno local. Que el 
gobierno- local reconozca la existencia de una comision o consejo 
consul^tivo es una manera muy buena para empezar una comunicacion 
que lleve a corjseguir resultados positivos. 

Influenciar la legisiacion estatal 

Antes de preocuparse por la situaciSn de ^ los ninos con 
trastornos en su desarrollo, muchos padres no sab'Ian como funciona 
un gobierno. A causa de su preocupacion, est£n al tanto de toda 
la legislacion que tiene que ver con las personas inv&lidas. Saben 
quiSnes son sus representantes 9$ la cSmara baja y en la cSLmara al- 
ta. ^ Este cambio no ocurre de la noche al dla sino poco a poco. 
Puede empezar enterandose de todo sobre la legislacion ya existente 
y la que estS en trSmite que tenga que ver con el servicio que m§.s 

le interesa. 

* ■ • 

El ap§ndice de este capltulp contiene informacion so- 
bre boletines y organizaciones que sirven como monitores de la le- 
gislacion estatal. y la polltica de los departamentos del estado. 
Debe ponerse en contacto con organizaciones que se preocupan de vi-* 
gilar los derechos de, las personas con trastornos en su desarrollo 
para conseguir informacion sobre que representantes y departamen- 
tos del estado le pueden ayudar me>jor. 

El proceso legislativo es, a menudo, un proceso largo. 
Para que un proyecto se convierta en ley, hace falta seguir traba- 
jando a nivel local, con los grupos interesados y los oficiales 
del estado durante todo el proceso. 

Un proyecto de ley puede empezar en la camara baja o 
en el Senado y el prqcedimiento es casi identic o en cada c&mara, 
aunque el procedimiento pueda cambiar de vez en cuando, mediante 
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varios metodos como son un consenso unanime o un voto favorable 
para la suspenci5n de las reglas. Los plazos para cada paso en 
.el proceso hacia la conversiSn en ley estan establecidos por las 
reglas de cada camara. >■ 

. Los pasos progresivos en la aprobacion de un provecto 
de ley son» * * 

— Se pres^nta el proyecto, se le da un numero, se lee por vez pri- 
mera en la camara y se imprime. 

— Se destina el proyecto a un comite permanente (hecho por ei Co- 
mite de la Asignacion de Proyectos). 

—El 'comitg considera el proyecto en una audiencia pCblica. 

—El comite puede recomendar a' la camara ""Aprobar" o "Aprobar con 
las enmiendas". 

— 0 el comite puede recomendar "No aprobar" lo que normalmente in- 
dica que el proyecto esta muerto. 

—Si vive, el proyecto se coloca en ex Calendario de la camara pa- 
ra una segunda lectura, y si las hay, para votar sobre las en- 
miendas del comite o de la camara baja. (Las enmiendas hechas 
por los comites de la camara baja, no necesitan el voto de esta.) 

—Si de'spuSs de la segunda lectura, no hay mas enmiendas, el pro- 
yecto se traslada.a la posici$n de tercera' lectura. 

—Si hay enmiendas nuevas, se aceptan p se rechazan. H 

—El' proyecto ya esta listo para la tercera lectura y la votacion 
final . 

"Si el proyecto\recibe una mayorla de votos a favor (89 en la ca- 
mara baja, 30 eYTel senado), paga al Calendario de la otra cama- 
ra y se repite el proceso entero. 

—Si no llega a tener mayorla de votos, se muere. 

—Si recibe una mayorla de votos favorable en ambas camaras, va al 
Gobernador. , 

—El Gobernador puede aproba- 0, ponerle un veto, un veto reducido 
0 un veto corrective 

—Si se aprueba, el proyecto recibe un nQmero de Acta PCblica. 
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Se recomienda leer para coispletar su information 

Para estar al dla de todo lo' que ocurre en el campo de 
los trastornos del desarrcllo existe un libro y varios boletines 
de orgariizaciones que recomendamos i - 

El libro es A Reader's Guide for 'Parents of Children 
with Mental, Physical or» Emotional Disabilities por Coralie B. 
Moore y Kathryn G. Morton, Maryland, Association for Retarded Ci- 
tizens, DHEW Pulbication # (HSA) 77-5290 • Se puede conseguir es- 
cribiendo a Bureau of Community Health Services, Health Services 
Administration, Public Health Service, U.S. Dept. of Health, Edu- 
cation and Welfare, Rockville, MD, 20857* 

4 

Este libro incluye una bibliografla de los libros que 
hacen referenda a todas las ihvalideces, y a invalideces^especl- 
ficas. Contiene tarabiSn libros -para ninos sobre otros ninos con 
limitaciones. Incluye nombres de oSfeanizaciones, "directorios y 
agendas. 

C.C.H.C. Newsletter . Coordinating Council for Handicapped Children 
407 S.* Dearborn, Room 680, Chicago, Illinois 60605. Es un 'boletin 
mensual para el &rea metropolitaria de Chicago que contiene informa- 
ci6n sobre la legislaci5n reciente, acontecimie&tos pr5ximos y no- 
ticias de interns para los def ensores- de ios incapacitados. 

Common Sense from Closer Look . Parents 1 Campaign f or^Handicapped 
Children and Youth, Box 1492, Washington D.C. 20013 Es un bole- 
tin trimestral para los padres de ninos inv&lidos que les informa 
sobre sus derechos legales y sobre programas nuevos en todas partes 
. -en el pals. 

P.P. Directions . Illinois Governor's Planning Council on Develop- 
mental Disabilities, 222 South College Street, Springfield, Illi- 
nois 62706. un bolet.tn bimensufc.1 que intenta informar y educar 
a las personas y agendas interesadas sobre las razon'es y activi- 
dades de este Council, sus consejos regionales y sus relaciones 
con otras organizaciones. 

Feelings . Illinois Pepartment of Mental Health and Pevelopmental 
Disabilities, 160, N. LaSalle Street, Chicago, Illinois 606OI. Es 
un boletln bimensual que intenta informar y educar al personal de 
este departamento y a otros sobre las razones y, actividades del 
departamento y sus relaciones con programas de las comunidades lo- 
cales. 

The IPDAA Advocate . Illinois Developmental Disabilities Advocacy 
Authority, One West Old State Capitol Plaza, Suite 917 1 Springfield 
Illinois 62701. Es un boletin bimensual que incluye las discusio- 
nes, preocupaciones y novedades en la protecci5n y defensa de las 
personas con trastornos en su desarrollo en Illinois. 
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P.C.M.R. Newsbreak. President's Committee on Mental Retardation 
Washington, D.C. 20201. Se trata de un resumen de informacion 
sobre programas ihteresantes y de informacifin para todos lo inva 
lidos del pals. 
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LOS TRASTORNOS DEL ^DESARROLLO 

£Es .importante definir los traStbrnos del des,arrollo? 
Recientemente los tribymales han recdnocido que las personas ague- 
jadas de trastornos # en su desarrtfllo tienen los mismos derechos 
legales que el resto de la .poblacion. Estos privilegios incluyent 
el derecho de ser ciudadanb, la misma protecci&n que }.os demfis, 
derecho a una educacifcn, derecho a un tratamiento medico* Es ne- # 
£esario 'teher una definici5n los trastornos d,el desarrollo pa- 
ra* poder separar a los n^nos que necesitan sfervicios especiales- de 
los que no los necesitan. No obstante* ho debemos dejarnos llevar 
por una definicion usada poj* los prof esionsiles por razones profe- 
sionales. Las definiciones cambian con el tiempo y son distintas 
SegSn el sitio. La definicifin que se use. ser& la llaVe para pro- 
porcionar los Cervicitis indicados'a los ninos que los' necesiten. 
A veces los ninos llevan la etiqueta de retrasado mental, por e- 
jemplo, y asistem a prograiaas disenados especlficam6nte pa^a ayii- 
dar a'este tipo de persona. Pero en el momento en que estos ninos 
salen 'del colegio jfor la tatde* juegan y corretean con los dem&s 
ninos dei barridr L estos ninos se' les llama "retrasados de.seis 
horas" por. ser Gnicamente durante esas hpras cuando necesitan ser- 
vicios esppciales. Las etiquetas "butenas" abren la puerta para 
poder entrar en los servicios que hacen falta. El resultado de 
us.ar etiquetas "inal&s", es gue los ninos entran en prqgramas infe-^ 
riores que desaniman al* nino y a su familia. Detodas maneras\ di 
no hay etiquetas, no hay servicios. Por lo tanto es important^ 
que los padres sepan donde encajan sus hijos. 

Al empezar el proyecto de escribir este manual, en el 
verano de 1977, la definici5n de los trastornos del desarrollo era 
la incapacidad de una persona imputable a la oligofrenia, par&li- 
sis cerebral, epilepsia, autismo o una combinacion multiple de §s- 
tas. Hay un capitulo para cada una de las cuatro biases de tras- 
tornos del desarrollo — la oligofrenia, la par&lisis cerebral, / 
epilepsia y el autismo — y cada uno d'e una definicion d^scrijjtiva 
explica el porcentaje de ella en la poblaci8h, explica las causas 
conocidas e hipot§ticas,, identifica los slntomas, explica los dis- 
tintos .tratamientos medicos y programas educativos ^ue existen hoy 
en dla,. sugiere los rumbps de la invsstigaciSn del futuro y refie- 
re a literatura y] arganizaciones especializadas. 

Las" etiqjaetas pueden protegor $ ofrecer servicios a lo 
que los'necesitan pero tambien estSn asociadas con estereotipos ne^ 
gativos. Durante todos estos anos en los que se ha hecho el es- 
fuerzo de brindar servicios especiales a las personas <jue sufren 
trastornos en su desarrollo, s§ ha intentado reemplazar las opinio 
nes despecrivas con clasif icaciones otijBtivas, por ejemplo, a prin 
cipics d'e. sigld las palabras "idiota" e "imbecil" eran parte de la 
terminolog* » de los profesionales, pero< hoy en dia, nadie uri p6co 
s ensi ble xs^r la . . 
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El.capltulo sobre una definiciSn no-categ5rica de los 
trastornos del desarrollo explica las recomendaciones recientes 
para llegar a una definiciSn de los trastornos del desarrollo sin 
usar etiquetas. Mirado con optimismo, una definici5n no-catego- . 
rica continuarS incluyendo a los mismos individuos incuidos en la 
definici5n anterior e inclUirS a otras personas que presenten ca- 
racteristicas similares. 0 sea, la nueva definicion debe incluir 
a un numero mayor de personas. Mirado con pesimismo, el resultado 
de excluir todas las clases identif icables de los trastornos puede 
llevar a una situaci5n de ambigUedad que permitirS la evasi5n de 
responsabilidades. La vigilancia y la deTensa legal ser&n activi- 
dades que cobrar&n m&s importancia para asegurar la continuaci8n 
y tnejora de los servicios. 
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La oligofrenia 



La oligofrenia es una cor^diciSn que evita al cerebro 
desarrollarse plenamente. No es una enfermedad y no debe confun- 
dirse con las enfermedades mentales. La oligofrenia abarca mu- 
chos tipos de comportamiento y no hay dos individuos retrasados 
mentales afectados de la misma manera. Es importante recordar que 
un nino retrasado mental es una persona, como cualquier otra. - No 
ay solamente una explicacion de qu£ es la oligofrenia, no hay un 
solo modo de comportarse del retrasado mental y no existe una sola 
manera de reaccionar por parte de los padres hacia su hijo retra- 
sado mental. 

Los ninos retrasados mentales maduran mas despacio y 
les cuesta m&s aprender que los ninos normales^ En los examenes 
de inteligencia general sacan calif icaciones mlnimas. Los ex&me- 
nes mSs corrientes para medir el grado de inteligencia se llaman 
"IQ 'tests" (ex&menes de coeficiente intelectual) . Los ninos que 
sacan menos de 70 se consideran, muchas veces, como retrasados 
mentales. De la poblaci5n total el 97# saca mSs de 70, 

Los resultados del "IQ test" no es la tinica manera de 
definir a un retrasado mental. Igualmente importante es la capa- 
cidad de adaptarse de la persona, o sea su capacidad de funcionar 
d£a tras d£a, su relaciSn con otras personas y su habilidad de 
cuidarse a si mismp (ver el cuadro sinoptico mUs abajo). Los ni- 
nos retrasados mentales tienen dificultades aprendiendo los com- 
portamj.entos adaptivos. La ^ravedad de estas dificultades junto 
con los resultados de los examenes de coeficiente intelectual, es- 
tablece si se les considerara retrasados mentales o no. 

l?or qu§ es importante una definicion de la oligofrenia? 
Recientemente ha habido luchas ante los tribunales sobre los dere- 
chos legales de los oligofrlnicos que han llevado a reconocer que 
les retrasados mentales tienen los mismos derechos juridicos que 
el resto de la poblacion. Estos privilegios incluyent los dere- 
chos a ser ciudadano, proteccion igualitaria bajo la ley, acceso a 
una educacion y un tratamiento. Es necesario definir £ue enten- 
demos pox' retrasado mental para poder separar a los ninos que de- 
ben recibir un tratamiento de los que no lo necesitan. De todos 
modos hay que tener cuidado de no reaccionar contra un nino porque 
se le aplica una definicion que solo usan los prof esionales por ra- 
zones de su trabajo. Las definiciones cambian con el tiempo y se- 
gGn el lugar. La definicion que usen ustedes ser& el criterio que 
establecerS el tipo de servicios que necesitard el o ella. A veces, 
a un nino se le llama retrasado mental y de hecho asiste a un pro- 
grama para ninos calificadoa asl, pero en el momento en que deja 
e\ colegio y el programa se pone a jugar con los dem&s ninos del 
vecindario. A este tipo de ninos se le llama "nino retrasado du- 
rante seis horas" , ya! que es solamente durante las horas en que 
esta abierto el colegio cuando necesita atencion especial. Las 
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El desarrollo de los comport ami entos adaptivos 

Durante la infancia y la ninezi 

1. Desarrollo del movimiento y la observaci8n (habilidades 
senso-motores) 

2. El habla y el lenguaje (habilidades comunicativas) 

3. Uso del orinal, -comer y vestirse (habilidades de ayudarse 
a si mismo) 

^. Aprender a tener contactos con oUros (relacifin) 

•Durante la ninez y la adolescenciai 

t 5» Aplicacion de las habilidades academicas a las activida- 
des diarias (por ejemplo, la capacidad de usar el dinero, 
leer letreros y senales, escribir un recado) 
6c Usar la razon y el juicio (por ejemplo, si hay nieve fue- 
ra, debemos estar en invierno) 

7. Habilidades sociales (participacion en activi(iades. de gru- 
po, hacer amigos) 

Durante el final de la adolescencia y la vida adultaj 

8. Responsabilidades ocupacionales y sociales (vivir solo, 
tener un empleo, una casa y una familia) 



"etiquetas buenas" son las que sirven para obtener los servicios 
necesarios. Las "etiquetas malas" sirven para meter a los ninos 
•en programas inferiores^a sus necesidades, y les pueden causar 
frustracion tanto al nino como a su familia. No obstante si NO 
se ETIQUETA al nino, NO obtendr& SERVICIO alguno. Por eso es im- 
portante saber d8nde encaja su hi jo. 

Hay distintas cifras respecto al ntimero de personas 
retrasadas mentales que viveri en los Estados Unidos. Se conside- 
ra que el ntimero de personas a las que se definirS como retrasa- 
das mentales en algfin momento de su vida, es el tres por ciento 
de la poblaci8n, o, actualmente 6.3 millones de personas. Se pue- 
de considerar que el ntimero de personas retrasadas mentales que 
hay en cualquier momento dado, per ejemplo, ahora mismo, es el, 
uno por ciento o 2.1 millones. Esta discrepancia entre ambas 'ci- 
fras viene de la pregunta de si una persona que haya superado su 
incapacidad sigue siendo un retrasado mental o t no. La mayorla de 
las personas retrasadas mentales lo son moderadamente , lo cual 
quiere decir, que con un poco de ayuda pueden llevar una vida bas- 
tante independiente y con individualismo. El nfimero de personas 
que se pueden clasificar como moderadamente retrasadas mentales 
oscila entre siete y medio a nueve de cada diez personas retrasa- 
das mentales. 

£a oligofrenia se da por igual en personas de todas 
las razas, religiones, nacionalidades, clases sociales o niveles 
economicos. El Presidente Kennedy, que tuvo una hermana retrasa- 
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da mental, expuso pGblicamente los problemas de los retrasados 
mentales. ^ Hoy en dla uno de cada diez americanos tiene a alguien 
en su farailia que es retrasado mental. Los grupos de^jj&clres han 
si do los ijiiciadores de la lucha por los derechos 4^§^^etrasa- 
dos mentales y son los padres los que contindan vi^ilffao que haya 
programas y sitios para los retrasados mentales y que sean add&ua- 
dos . 



Las causas de la oligofrenia 

Existen ya mis de doscientas cincuenta causas identi- 
ficadas de ser retrasado mental, pero sigue habiendo muchas m&s 
que no se conocen o se conocen solamente a medias. Cualquier fac- 
tor que pueda perturbar el desarrollo del cerebro antes, durante 
o despuSs del nacimiento o durante el principio de la infancia 
puede causar oligofrenia. En esta seccion hablaremos de algunas 
de las causas mis comunes. 



Irregularidades gen§ticas 

El cuerpo humano consiste de millones de cSlulas dis- 
tintas que son las unidades b&sicas de la vida. Cada una de estas 
celulas del cuerpo humano exceptuando las que estSn dentro de las 
celulas reproductivas (el ovulo y el semen), tienen 'f6 cromosomas, 
colocados en 23 pares. Los cromosomas en cada uno de estos pares 
llevan informaci&n sobre las caracteristicas humanas. Esta infor- 
maci6n estS. colocada en los genes, que cubren los cromosomas y que 
son microsc5picos« Cuando se junta toda la informacion de todos 
los genes de^ todos los cromosomas , la combinacion que resulta es 
el codigo geheticcJ. fil c6digo genetico lo establece todo: el co- 
lor del. pelo, la ragidez de nuestro crecimiento, el tamano y la 
forma de nuestras unas, pulgares, brazo, etcetera. 

El codigo genetico de cada persona se determino cuando 
el ovulo y el semen de nuestros padres se juntaron y crearon un 
zigoto. Esto ocurri8 en el momento de la fertilizaci6n. Las ce- 
lulas reproductivas son distintas porque llevan la mitad de los 
cromosomas (uno de cada par) que llevan cada una de las demas ce- 
lulas. Cuando se juntan las dos celulas reproductivas, una de ca- 
da padre, contribuye a formar un c6digp genetico nuevo que deter- 
mina el crecimiento y desarrollo del nino. 

Uno de los 23 pares de cromosomas contiene la informa- 
ci6n que estafece el sexo. En las hembras esta pareja lleva dos 
cromosomas X. En los varones, lleva un cromosoma X y otro Y. Por 
eso en las celulas reproductivas, cuando se separan los pares, el 
ovulo solo puede tener X en su vigesimo tercero cromosoma, mientras 
las celulas del semen pueden tener X o Y. El cromosoma Y lleva 
muy pocos genes. Su principal func' T es determinar cuSl ser§. el 
sexo del nino. Por otra parte los cr^nosomas X estan cargados de 
informaci6n que determina las demas caracteristicas. Los genes 
pueden ser dominantes o recesivos. Los genes dominantes son fuer- 
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tes mientras que los recesivos son debiles. Cuando se forma el 
c5digo genetico al fertilizar ^1 . 5vulo, los genes m&sfuertes no 
vfS^S^^ m * S qU6 ' SU info ™a^5n. En los varones que tienen un 

KSSnffi; J °? n qU ! com P etir » e on el r esultado de que toda la in- 
forraacion de X ya dentro del codigo genetico. A veces esta infor- 

?22iS? n S defeci ? uosa ! Un tip© de irregularidad genetica se da 
S tlRf of 6062170 l d9fectU0S0 forma parte del cromosoma 
que determina el sexo. Como no hay informacion contraria en el 

1 t° S °- C0S S f rSn 108 que rec i°iran la informaci8n 
defectuosa. Las mnas solo pueden recibir la informacion defectuo- 

?* SnSpSfn - B Padre tambi§n Ueve el S ene defectuoso. 

La femcetonuna (PKU) es un ejemplo de enfermedad causada por un 
gene recesivo y defecutoso que forma parte del cromosoma qui de- 
termina e.L sexo. Se da una vez cada 20.000 nacimientos. En este 
caso, el gene defectuoso no produce una substancia necesaria para 
que el cuerpo pueda aprovechar las protelnas, algunas de las cuales 
^nvp.hf^ an 6n i a , l6Che ' E1 nino que sufre de PKU' no puede a- 
la? un S^LT^^f 1 c ° n ?S nidaB en la leche y empiezaa acumu- 

oT ^ P + de acido . < el Sci do de fenilcetonuria) que es daKino 
So Sctt A neryioso que esta creciendo. El que uno tenga o 

no PKU es una cuestion basada sobre los genes en el momento de la 
S2£ 52 fa * P ! r ? la e^dad de dano que resulta depende de lo que 
pase despues del nacimiento. (Ver la seccion sobre la nutrici8n 
en el capitulo sobre los servicios para proteger la salud.) 

Los cromosomas son- como hilos peqiierios v de vez en 

«S D i I,U8 ' a f n i 8Ufrir ? d ^°' Cuand0 sucede asI la mayorla de las 
2 ILl °t 1U ^ n ° S0Drevive » Pero a veces se crea un tipo nuevo 
de gene. Se llama un gene mutante. Los cromosomas tambien pue- 

" 6n can ? ida des y estructuras anormales. En todos estos 
casos de irregularidad, se ha cambiado el c8digo genetico. Un 
ejemplo de unr enfermedad causada por este tipo de irregularidad 
genetica es el slndrome de Down. El slndrome de Down es la causa 
mas frecuente de todas que produce oligofrenia, afectando a uno 
ae cada 770 # mnos de los que nacen cada ano. Las recientes inves- 
tigaciones mdican que el numero de personas que nacen con el sln- 
drome de Down esta bajando. 

Un nirio recien nacido con slndrome de Down presenta 
normalmente unas caracterlsticas flsicas que un medico o una en- 
fermera con experiencia pueden reconocer, pero que no son tan ob- 
vi os para otras personas. A los padres les preocupa la apariencia 
aei nino. La presencia de un cromosoma extra cambia el desarrollo 
normal. Este cambio es la causa de las caracterlsticas flsicas 
que son parte del sindrome de Down. La mayorla de bebes no tienen 
todas estas caracterlsticas pero es normal que tengan algunas. 
Por ejemplo, los ojos pueden estar un poeo inclinados hacia arri- 
ba, las orejas pueden ser pequefias, la lengua puede colgar fuera 
de la boca, las manos pueden ser mas pequenas de lo nofmal y ade- 
aSr,^n e V n p ^ ie S u ? en la palma y el dedo pequefio dobtado hacia 
adentro, y en los pies puede haber un espacio mayor erhr& el dedo 
grande y los demas dedos. El tamano del cuerpo, especialmente la 
cabeza, puede ser mas pequeno de lo normal y el be be es mas fle- 
xible y menos activo que otros bebes. 
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„ Se saben tres explicaciones sobre'el sindrome de Down. 

Una es que hay un cromosoma extra en el par vigesimoprimero, 
(Normalmente cada uno de los 23 pares tiene dos cromosomas sola- 
mente. Esta situaci6n es debida a una distribucion incorrect?, de 
los cromosomas durante la formacion del Svulo y del semen. Este 
error ocurre antes de la concepcion y, a veces se llama "trisoma 
21 . Esto explica aproximadamente el 90% de los casos de slndro- 
me de Down. (Ver los dibujos de la pagina siguiente.) 

El cromosoma defectuoso puede venir del padre o de la 
madre. Las probabilidades de que haya un cromosoma defectuoso au- 
mentan si los padres son mayores. Por esta razon se recomienda la 
• amniocentesis a mujeres embarazadas mayores da 35 anos. (Ver la 
seccion sobre consejos geneticos.) 

Los cuatro o cinco por ciento de los casos restantes 
de slndrome de Down tienen dos explicaciones. Una de ellas se tra 
ta de la uniSn del 5vulo y del semen y su desarrollo hasta que ere 
ce un embrion. La enfermedad -resulta de la divisi5n. de las celu- 
las que estan multiplicandose. La magnitud con que el nino resul- 
tara afectado dependera del numero de divisiones que ya nan ocurri- 
do en el zigote antes de que ocurra el error. Si ocurre despuSs 
de muchas divisiones y cuando ya existen muchas celulas sanas, en- 
tonces la anormalidad en el c omportamiento y apariencia del nino 
normalmente no serSn tan severas. 

La Cltima explicacion y la menos frecuente del slndro- 
me de Down es la siguiente.- Un cromosoma o parte de un cromosoma 
roto, puede quedar pegado a otro cromosoma. Se llama "trasloca- 
cion". Un nino con slndrome de Down lleva un par" de cromosomas en 
el par numero 21 y tambien, un cromosoma extra. Los dos padres o 
uno de ellos simplemente puede ser portador de este tipo de error 
y esto se da en una tercera parte de los casos de traslocacion. 
Pero dos tercios de los casos de traslocacion viene de errores que 
ocurren despues de la f ertilizacion. 



Complicaciones durante el embarazo 

Otra causa de oligofrenia es la incompatibilidad de la 
sangre. Los globulos roios de la sangre contienen a su aire de dor y 
distmtos tipos de protelnas. Una de estas proteinas es la pro-»yf 
tema Rh. Cuando entra la sangre de una persona que no tiene esle 
tipo de protema, entra como un element o extrafio. Si una madre \ 
tiene sangre Rh negative (sangre que no tiene la proteina Rh) y 
entra^en su cuerpo sangre Rh positive (sangre que si tiene la 
proteina Rh) , la reaccion de su cuerpo, es producir anticuerpos que 
matan las celulas Rh positive Esto puede pasar durante una trans- 
fusion de sangre o durante el parto de un be be que tiene sangre Rh 
positivo. Esta incompatibilidad de la sangre no hace dafio al pri- 
mer bebe que nace. Pero si el cuerpo de la madre* sigue fabricando 
anticuerpos, es posible que los demas ninos de esta madre sufran 
malformaciones en su cerebro como resultado de la destruccion de 
las celulas Rh positivo del feto. 
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Un dibujo de la division de las celulas 
cuando resultan en un m&mero anormal de 
cromosomas (^7) como ocurre en el slndro 
me de Down. Reproducido de la pagina 33 
de la tercera edicion de Mental Retarda- 
tion , publicado por el American Medical 
Association, 1976. 
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Este dibujo muestra lo que ocurre con 
solamente un par de cromosomas (el par 
nfimero 21) •■ Los cuadrados representan 
los cromosomas, El error que causa el 
sindrome de Down ocurre cuartdo el 8vulo 
de donde viene el nino recibe dos cromo 
somas "del par 21 de un padre y un cromo 
soma del pai\ 21 del otro padre. El ni- 
no entonces tiene un cromosoma extra . 
El nino pon slndrome de Down tiene k7 
cromosomas en cada celula que tiene en 
su cuerpo. , 

no 
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" Hoy en dla a las madres .de .sangre Rh negative desiiups 

claf* Lwrf Sh ?° si *i™' »• * un trSlento efpe- 
ciai.. Se les da una lnmumzaciSn ijue destruye tocias las celulas 

aStLue^ol. 6 " SU 0UerP °' . 8nteS de qUe *•»■•» tieJ «° * faSioS 

A*r*n+n* * Los retrasados mentales ml$ frecuentes de todos los 
Dh nS de nacimiento son los que tienen un origen pre-natal. 
cSaS virus £52 • etrasado , mental a causa de Sutricion inade- 
eHSbJSo ' w tTcf otras enfermedades 0> traumas durante 
la oS^iS'rfJSL capltulo sobre algunas- conlideraciones sofere 
xa cuestion de tener mas hijos.) 

• Complica ciones durante el parto - 

dp tpnp, ,m E ^ < i sten 4 . much ° s factores que pUeden aumentar el riesgo 
de tener un mno retrasadp mental durante el parto. El rieseo de 
que el cerebro del bebe sufra algun dano aumenta si se eiercf una 
dad S d e ° n a S^ y p f Ue ^ e S ° bre ;«-«*efa durante el parti. ' La^sibSi- 
SflaB to 3i?°hSf retrasado mental depende de condiciones ct 

Seliis P df S ma P be o?' + ? 1 taman ° de SU cabeza con relacion de la 
pexvis de la madre, el tiempo que dura el parto. v la cantidad dp 
oxlgeno y de aliment o que llega al bebe durante el pJlrSS? . 

ta dp W r r.oS Q ?'!^ h ° de + nacer Prematuramente-, no es una causa direc- 
dn nln il retr ^» do mental, pero un nino , premature esta relaciona- 
» unNn ! nor Peso, al nacer, lo que si esta conectado con 

ritLl- T a * d °, menta1 ' En un los embarazos, los bebes nacen 

t22K? f T° S ', ° fX a ' 103 que nacen ^ dIas °' aas despues de 
terminar el plazo de 40 semanas. Aurique nacer post-maturS no a- 
fecta en absolute a algunos fetos, otros pasan hambre porque el 
n ,,o L d o 00Duda i de la P^centa va disminuyendo. De nuevo, lo 

•SESffS^P* ^ 8 ! t0B ? aS ° S 63 ^ e el cerebro d ^ DeDe tenga un 
surtido adecuado de oxlgeno. - & 

La asfixia es un termiho medico que qui ere decir aue 

En y n„« a d V 0n0cimi ento por falta de oxlgeno en el ce?ebro. 

En cualquier momento en que el cerebro este privado de oxleeno se 
da la posibilidad de que haya dano en el cerebro. Algunas caUsas 

K5?S: a?fiXia S ? ni i a se P araci ™ de la plice£tfd5 u?ero 
antes de terminarse el parto, una dosificacion demasiado fuerte de 

defSar?o Un pl h S?o°d a T Se / Sa para prOVOcar las ooBteaSSS.* - 
aei parto;, el uso de otras drogat (como un depresivo o sedative 

anestes ia (para aliviar el dolo? da-ante el parto) £ un mal ?un- 

x^Pnn 16 ^ J a t lo ^^ ulmo - es del Debg ' Un consume exces^o le o- 
xlgeno puede ta'mbien ser peligroso para el bebe. Los bebes Srema- 
turos son sensibles al oxfgenb puro^mas de kofi) . Anten 11 JuTse 
descubnera esto, los bebes prematures se quedaron cieJos v alSunos 
de' :x£geno e pS S o adOS mentaleS & CaUS& de Un " *™^lfn eLesSS" 
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Complicacione'a*despu§s del parto 

Un beb§ reciSn nacidb es un ser pequeno, que esta cre- 
ciendo cuyo cerebro inmaduro es mas vulnerable a las enfermedades 
y danos que un cerebro maduro r . Otrb origen posible de oligofrenia 
son las infecciones al nacer o poco despues. La meningitis es una 
inflamacion del forro del cerebro a causa de una infecci5n. ,La 
meningitis puede atacar al beb§ antes de que jiazca, durante las 
contracciones del parto, durante el parto o poco despuSs de nacer. 
Precuentemente la meningitis amenaza con quitar la vida. No obs- 
tante, existen algunos tra-|amientos. Es mas peligrosa si el beb§ 
tiene menos de un ano. La inflamaci5n del cerebro mismo se llama 
encef ali/tis . Se da mas frecuentemente durante la infancia como 
resultado de tener paperas, sarampi5n, o varicela y la consecuen- 
cia puede ser oligofrenia. 

0 Un dano muy severo en la cabeza puede -tambiSn causar 
un cerebro perjuaicado a los ninos. ^Hoy en dia la causa mas comun 
de este tipo de dano son los accidentes. En general los danos cau- 
sados por infecciones son mucho mas graves -que los causados por 
accidentes. Tambien en general, los danos a los ninos que ya nan 
aprendido a andar y a hablar son normalmente menos graves y crean 
problemas^ de desarrollo distintos que los danos causados a ninos 
mas pequenos. 



Niveles de oligofrenia ' * 

Aproximadamente el 89f° de los ninos retrasados mentales 
lo son muy moderadamente y no es f&cil distinguirlos de otros ninos 
de su edad. De vez en cuando no se sabe que estos ninos son retra- 
sados hasta que empiezan el colegio. Para ellos el ser retrasado 
mental s5lo tiene un signifipado dentro del contexto del colegio, 
como resultado^de problemas academicos. El comportamiento adapti- 
vo de estos ninos es normal. Aunque quizS sean lentos en aprender, 
a rranudo excelen eri las habilidades no-acad§micas, (Algunos de 
ellos son los "retrasados raentales.de seis horas" que han sido men- 
cionados en la introducci&n a este capitulo.) 

Los. ninos moderadamente retrasados mentales forman el 
ofo de la poblaci8n de retrasados mentales. Sus problemas se pueden 
diagnosticar antes de que entren en el colegio. Estos ninos se 
demoran de manera obvia en alcanzar los hitos del desarrollo tal y 
como dar la vuelta sobre si mismo, incorporarse , gatear y aprender 
a hablar, Estas demoras pueden ser minimizadas el tratamiento 
empieza pronto. Si se les atiende adecuadamente y se continfia es- 
ta atencion especial en casa y en el colegio, pueden aprender a 
cuidarse a s£ mismos y adquirir las habilidaiss necesarias para te- 
ner un empleo. 

Los nirios restantes, un 5fo de la poblacion de retrasa- 
dos mentales, ^son grave y prof undamente retrasados, A menudo, a- 
demSs de su deficit intelecutal de proporciones graves, presentan 
otros problemas t ceguera, sordera, paralisis cerebral o epilepsia. 
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Niveles de oligofrenia* 



Nivel 



Muy moderado. . . 
IQi 52-6? 
89% 



Moderado . . . 
IQx 36-51 
6% 



Grave . . . 
I«» 20-35 
3.5% 



I73 Prof undo... 

IQ» 19 y menos 
1.5* 



Edad 0-5 maduracion 
y desarrollo 



Edad 6-21 instrucci8n y 
educaci6n 
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A nenudo el observador 
desinteresado- no se da 
cuenta, pero es m&s len- 
to en andar, comer solo 
y hablar que la mayorla 
de los ninos. 



Adulto— suficiencia 
social y profesional 



Demoran obviamente en 
su desarrollo, espe- 
cialmente en el habla, 
reacciona a la instruc- 
ci5n en actividades de 
ayuda a si mismo. 



Importante retraso en 
su desarrollo; poca o 
ninguna habilidad de 
comunicaci8nj puede re- 
accionar a la instruc- 
ci5n de las actividades 
de auto-ayuda mSs sen- 
cillas (comer solo). 

Retraso tremendoj capa- 
cidad minima para que 
funcionen sus partes 
sensomotores ; necesita 
ayuda de otra persona. 



Puede. adquirir habilida- 
des pr&cticas y aprender 
a leer y a hacer aritme- 
tica v , con ayuda especial, 
Puede aprender a llevar 
vida social. 



Puede aprender habilida- 
des sencillas de comuni- 
caci5m, salud elemental 
y de seguridad; tambiSn 
habilidades manuales sen- 
sillas. No llega muy le- 
jos en leer 0 hacer arit- 
mStica. 



Si no tiene una incapa- 
cidad especial, puede an- 
dar jentiende algo del 
habla y reaccionaj puede 
bene'ficiarse de un pro- 
grama de instrucci8n de 
hSbitos sistem&ticos. 

/' 

Retrasos obvios en todas 
las &reas del desarrollo; 
muestra reacciones emoti- 
vas b&sicasj puede que 
re?ponda a instrucci8n 
cuidadosa en el uso de 
lab piemas, manos y man- 
dlbulasj necesita super- 
visi8n. 



Normalmente puede ad- 
quirir habilidades so- 
cial es y profesionales 
adecuadas para su auto- 
mantenimiento ; puede q 
que necesite direcciSn 
y apoyo cuando tenga 
que aguantar presion 
social 0 econ8mica fue- 
ra de lo normal. 

Puede hacer trabajos 
sencillos en un ambien- 
ie de trabajo que le a- 
poyei participa en re- 
creo especial y "de la 
familiai viaja s8lo en 
lugares que conozca; 
normalmente necesita 
apoyo para automanteni- 
miento. 

Puede seguir rutinas 
diarias y actividades 
repetitivas ; necesita 
de una direcci8n y su- 
pervisi8n continua den- 
tro de un ambiente pro- 
tector. 



Puede que,ande y que 
tenga un habla primi- 
tivaj necesita ayuda 
de otra persona; nor- 
njRxlmente saca provecho o\ 
de actividad fisica me- f° 
t8dica; incapaz de' au- 
tomantenimiento . 
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Si reciben la atencion apropiada, muchas person as q,ue son profun- 
da y gravemente retrasadas mentales pueden llegar a atender a sus 
necesidades b&sicas. 

Pasa a veces que a un nino moderadamente retrasado 
mental se le cuelga la etiqueta de persona con problemafe' en el a- 
prendizaje escolar. La diferencia entre los dos esta en que los 
ninos con problemas en el aprendizaje escolar sacan resultados 
norm&les err los ex£nfenes IQ (70-0 aftn m&s en los examenes de Stan- 
ford-Bine t .y de Cat ell) pero son desiguales en su capacidad de a- 
prender, mientzjas que los ninos retrasados mentales presentah in- 
capacidad para ^prender en general, en todo lo que hay que apreij- 
der a hacer en la vida. Ss diflcil distinguir entre estos dos 
tipos de incapacidad. Un diagnostico y yaloracion correctos, y 
per lo tanto, una plaza escolar apropiada, dependen de la pericia 
del personal de la cllnica 0 del colegio. (Ver el capitulo' sobre 
diagnostico y pvaluacion. ) 



Identificacion 

. , Los gadresVesperan con apsiedad las primeras senales 
de crecimie'nto del bebe recien nacido. Buscan la primera sonrisa, 
primeras /pala bras 0 primeros pasos del bebe. Estas primeras se- 
nales. soh' v de vital importancia para los padres de ninos con tras- 
tornos del desar^caio. Todos los ninos crecen y se desarrollan 
de, una manera distinta y unos se desarrollan m&s r&pidamente en 
algunos aspectos que en otros. Pero hay algunos hitos que hay que 
alcanzar antes de que el nino se deskrrolle afin m&s. Ustedes tie- 
nen que b'uscar y apuntar estos hitos para que puedan darse cuenta 
de cualquier demora que pueda producirse. Los ninos jc on trastor- 
nos del desarrollo presentar&n setrasos en varios aspectos irapor- 
tantes. Es necesario darse cuenta de en que momento se producen 
estos retrasos, para que puedan ayudarle a mejorar las habilidades 
que le hacen fait a para conseguir cada hito. 

En el capitulo sobre los padres ylas necesidades de 
sus hijos hemos hecho una lista de algunos aspectos donde.los pa-, 
dies de ninos aquejados de trastornos en el desarrollo pueden po- 
ner m&s ehfasis en su esfuerzo para mjorar las habilidades de su 
hijo 0 hija. Tambien en j.a p&gina siguiente se pudde leer para 
conccer las seriales m&s tempranas que indicar que i&uede existir un 
trastorno en el desarrollo* / 



c I 

*Adaptado del President's Panel on Mental Retardation, A National 
Plan for a ^National Problem: Chart Book, UoS. Department of Health 
Education and Welfare, Washington D.C., 1963, p&giha 15. La traduc 
cion'de los cuatro niveles de la oligofrenia en ndmeros de IQ me- 
diante los exlmenes de inteligencia de StaLnford-Binet y de Cat ell 
son de la p&gina 19 del Manual on Terminology and Classification in 
Mental Retardation, edicion de 1977 1 de la American Association on 
Mental Deficiency. 



177 



y 



i?o. 



La oligofrenia es una condici8n_ irreversible \ Lo& 
ninos retrasados mentales estarlin siempre detr&s de los qtrog m- 
nos de su edad, en alcanzar muchos de los hitos del d(esarrollo\hu 
mano. Como ejempl'o, el gr&fico que sigue m&s abajo,. indica" el de 
sarrollo de ninos normales y el de ninos aquejados del slndrbme 
de Down. El nino retrasado mental tiene habilidades en poiencia. 
Cada uno de ellos posee algunas habilidades que puedea mejorar si 
se dan las c ondici ones Wet uadas* Es muy importante que se le da 
la oportunidad para mejorar estas habilidades y que le animen du- 
rante cada paso. 



Sonreir 



Avance del ni- 
<C> no con slndrome 
de Do\m 
vance nor. 




1 2 
Nacimiento 



3 4 s 

Edad en anos 



El gr&fico representa el desarrolla temjrano de' 
los ninos aquejados de slndrome de Down y que vi- 
ven en su casa, comparCbdole con el de nines nor- 
males. La seccion m&sfancha decada rombo repre- 
senta la edad media envQonseguirlo y la extension 
de los rombos representa>el tiempo que tarda* 
(De Nancy M. Robinson y Halbert Bo Robinson, The * 
Mentally Retarded Child , segunda edieion, CNew 
Yorkl McGrw-Hill, 1976, jp&gina 87.) 
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Senales tempranas que puedeh indicar que existe un trastomo en el 

desarrollo 



—VER 

Si su hi jo. . • 

— no pestanea o vuelve la ca- 
beza cuando tiene luces bri- 
llantes a los dos meses... 

— frota sus ojos a menudo... 

— tiene los parpadcs rojizos, 
aguados, o incrustados . . . 

— es bizco en uno o en los dos 
o jos. . • 

— aguanta la cabeza en una po~ 
sicion anormal cuando mira 
algo. 0 o 

0 

— MOVERSE 
Si su- hi jo. . . 

— no es capsz ,de sentarse sin 
- apoyo al terminar el primer 

ano de su vida. . . 
—no puede andar sin ayuda a 

los dos anos • • • s 
—no puede subir y bajar esca- 

leras a los tres anos... 
— no es capaz de mantener el e- 
quilibrio sobre un solo pie 
durante un breve rato a los 
cuatro. . . 
* — no puede echar una pelota con 
la mano cerca de la cabeza y 
coger una pelota gcande que 
haya rebotado a los cinco... 

— JUGAR 

Si su hi jo. . . t si 

—no juega a "ahora me ves, a- 

hora no" o no dice adios con 

la mano al termihar el primer 

a5io. o • , 
— no imita a los padres en los 

quehaceres ddmesticos a los 

dos o tres anos ... 
— no quiere jugar solo con ju- , 

guetes, ollas y cazuelas, arena, 

etc. a los tres afios... 
- — no juega a juegos de grupo como 

al escondite, a pelota, etc. con 

otros ninos a los cuatro anos... 
— no comparte o toma' su turno a ' 

los 5 anos. . . 



~ OIR 

Si su hi jo. . . 

— no yuelve la cabeza al oir un 
-SjDnido a los dos meses-j 



— deja de balbucear una vez que 

haya empezado. . . 
— tiene dolor en la oreja con 
frecuencia o le sale liquido 
de la oreja. . . 
— habla siempre en voz muy alta 

o muy baja. . . 
— tiene tendencia a omitir par- 
tes de las paiabras... 

— HABLAR 
Si su hi jo, . . 

— no balbucea al terminar los 

seis meses de vida. . . 
—no responde a la palabra ha- 
bl'ada al terminar el primer 
, ano • . 

— no uca paiabras sueltas a los 

dos anos. • . 
— habla de una manera muy difl- 
cil de enfrmder a los, tres 
anos. . . 

— no dice f rases cortas a J los 
cuatro anos. • . 



•PENSAR 

su hi jo. . . 
— -'no reacciona cuando se le di- 
ce su nombre al terminair el 
primer ano. . . 
— no es capaz de serialair con el 
dedo su pelo, ojos, orejas, 
nariz y boca a los dos anos... 
— no entiende cuentos sencillos 
que le^leen o cuentan a los 
tres anos. . • 
— no da respuestas sensatas a 
preguntas comoi ^Que haces 
cuando tienes suerio? o ^Que^ 
haces cuando tienes hambre? 
— no parece entender el signi- 
ficado de las paiabras "hoy", 
"manana", "ayer" a los cinco 
anos • r . 

ENTONCESi consulte a su medico o a un programa de intervencion tern- 
prana (por ejemplo, el Lake-McHenry Regional Progi^am o el Low Inci- 
dence Cooperative Agreement, LICA Program) . Tambien hay algunas cli- 
nic as de diagn8stico que aceptan a personas aunque no -cengan referen- 
cias. Mire en el direct orio al final de este manual. 
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\ A veces se comenta que los bebes retrasados mentales # 

son los "bebes perfectos", ya que muchos de ellos son muy tranqui- 
los, y parece que les guste dormir muchas horas al d£a. Casi nun- 
ca lloran. No obstante algunos bebes retrasados mentales son muy 
inquietos y mohinos. Los padres deben tener en cuenta de que es 
posible que el bebe callado no se est& portando "tan bien" si lo 
que ocurre es que no es capaz de prestar atencion a lo que le ro- 
dea. El bebe inquieto puede enterarse de todo lo que le rodea pe- 
ro como cambia el foco de atencion demasiado rapidamente, no es 
capaz de darse cuenta de lo que ve. Ambos tipos de bebes necesi- 
tan a alguien que les ayude a enfocar su atencion hacia un objeto 
a la vez. Una de las maneras m&s fie .les de hacerlo es jugar con 
ellos. Mediante el juego, se puede d^spertar el interes del nino 
y se puede dirigir su atencion hacia sonidos, objetos o movimien- 
tos determinados . Puede ayudarle a descubrir su cuerpo. Juegue 
con sus manos y los dedos de sus manos y de sus pies. Ensenele^al 
nino cada uno de sus dedos mientras usted los va contando. Colo- 
quele objetos pequenos en sus manos para que vaya oonociendo dis- 
tintas formas y superficies. Ensenele como usar el dedo para a- 
puntar, Abrale el mundo de los sonidos, haciendo todos los soni- 
dos que pueda imaginar. Se puede hacer muecas divertidas y ayu- 
darle a apuntar con el dedo a las distintas partes de su cara. 
Se le puede ensenar lo que es el movimiento meciendole en sus bra- 
zos, d&ndole la vuelta suavemente o moviendole las manos y los 
pies al mismo tiempo. Cuando se divierte es cuando el nino retra- 
sado mental aprende m&s. Del carino y del apoyo que le den depen- 
de de ha&ta que grado aprovecharll su potencial. 

Tratamientos 

La oligofrenia no tiene remedio. Ninguno de los de- 
fectos geneticos, cromosomales o neurologicos que son su^causa, 
pueden corregirse. La raeta, pues, de los programas dieteticos, 
terapeGticos e instruccionales es reducir al mlnimo las insufi- 
ciencias mentales y flsicas. Los padres de los ninos retrasados 
mentales pueden ser f&cilmente impresionables en cuanto a prome- 
sas y af irmaciones de charlatanes, curanderos y gente de buena fe 
pero de ideas equivocadas, de que hay un remedio posible o que un 
tratamiento determinado puede mejorar maravillosamente el desarro- 
llo del nino. Desde hace muchos anos se ha afirmado la capacidad 
curativa de un monton de drogas y dietas de varios tipos; pero 
para la gran mayoria de ellas afin fait an pruebas objetivas de que 
son efectivas. Hay dos excepciones notables t la dieta especial 
para los ninos que sufren f enilcetonuria (PKU) y el tratamiento 
para hipotiroidismo, que pueden prevenir la oligofrenia — aunque 
no pueden, desde luego, volver hacia atr&s si la oligofrenia ya 
ha empezado. 

Ustedes deben tener en cuenta que existen diferencias 
importantes entre la investigacion experimental y la ayuda tera- 
peCrbica e instruccional. La investigacion experimental est& de- 
dicada a buscar respuestas (si tal tratamiento es efectivo o no) 
a unas preguntas muy concretas. Los ninos que toman parte en es- 
tas investigaciones son escogidos para que la metodologla pueda 
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llegar a dar una respuesta. Se supone que todos los ninos son 
iguales a los ninos que -topian parte en el experimento. Obvia- 
mente en la realidad estdfno es cierto. Cuando se escoge un tra- 
tamiento hay que tener en cuenta que todas las personas son dis- 
tintas. Los tratamientos que resulten de un experimento puede 
que no ayuden a su hi jo aunque sean efectivos para otros ninos; 
tambien pueden existir tratamientos que no han ido bien a otros 
pero que ayuden a su hi jo. Pueden probar algunos de los trata- 
mientos nuevos aunque sean polemicos. JTeben saber que quiz£ su 
hijo o hija podrian beneficiarse de los nuevos descubrimientos o 
tratamientos que afin no han sido probados. Al mismo tiempo todo 
el mundo tiene limitaciones de tipo econoraico, fisica y emocional. 
Un tratamiento que pide demasiado de una familia no es aconseja- 
ble. Si ustedes intentan un tratamiento nuevo o no verificado 
deben tener en cuenta que la probabilidad de que ayude a su hijo 
es pequena. Hay que* tener una actitud optimista sin olvidarse de 
las expectativas realistas. 

Un tratamiento polemico es el "Freshcell Therapy" 
(Terapia de celulas nuevas) que se practica en la clinica la 
Prairie del Dr. Paul Niehans en Suiza. (Puede ponerse en con- 
tacto con Professor Niehans U.S. Information Center, New Life In- 
ternational, 1102 Grand Avenue, Suite 222, Kansas City, Missouri 
64106? telefono (816) 842-8831). La idea principal es la de que 
si se dan inyecciones celulares durante los primeros anos de la 
infancia, se puede reducir el retardo que vendria m&s tarde. 

Existen tratamientos de terapia fisica intensiva, como 
el metodo Doman-DeJacatto (del que se habla en la seccion sobre pa- 
r&lisis cerebral) que han tenido m£s exito con ninos que tienen 
invalidez fisica causada por danos al cerebro que con ninos cuya 
inyalidez principal es la oligofrenia -- aunque Doman-Delacatto 
afirma que este tratamiento ayuda a ninos con todos los tipos de 
invalidez. 

Otro tratamiento es la dieta Feingold. Se trata de 
una dieta estricta de alimcntos sin aditivos para reducir la hi- 
peractividad en los ninos. El Doctor Feingold afirma que si se 
sigue esta dieta estrictamente, ourarS a todos los ninos que su- 
fren hiperactividad, aunque ia investigacion realizada por otros 
no llega a la misma conclusion. 

Adem&s de estos existen muchos tratamientos. Para 
verificar la credibilidad de un tratamiento nuevo puede hablar 
con su medico, con el personal del colegio de su hijo o el grupo 
local del National Associatien for Retarded Citizens. Ellos po- 
dran facilitarles la informacion mils reciente sobre estos trata- 
mientos. 

El futuro de un nino retrasado mental depende del ni- 
vel de^invalidez, la influencia y el apoyo en la casa y de la ins- 
truccion adecuada que se pueda conseguir. (Ver el capitulo sobre 
la educacion. ) 
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Cuando se escoge entre las alternativas de instruc- 
ci8n para su hijo, se debe intentar elegir el nivel de educaci6n 
especializada que sea menos restrictive). Las esperanzas y metas 
deben ser realistas. Lo que m&s desanima a un nino es repetir 
un fracaso una y otra vez por culp?* de una meta demasiado alta. 
Para que su hijo se entusiasme con su educacion debe experimental 
la alegria del exito. El programa elegido debe estar basado so- 
bre las caracterlsticas y necesidades de su hijo en el presente, 
pero debe ser tambien un programa flexible y que ayude a su hijo 
a tomar parte en la vida comunitaria de los ninos normales del 
vecindario. Vale la pena reevaluar el progreso de su hijo de vez 
en cuando. Si ve que sus necesidades han cambiado, es el momento 
de reestructurar las metas, las expectaciones y el ambiente de su 
aula. 



Se recomienda leer para completar su informacion 



Apgar, Virginia and Joan Beck. Is My Babv All Right? New Yorki 
Pocket Books, 197^. 

Este libro explica a los padres los defectos de naci- 
miento o enfermedades que ocurren antes de o durante 
pi parto y que son lo bastante graves para necesitar 
atencion medica especial y/o ayuda instruccional. El 
vocabulario no es tecnico aunque incluye alguna pala- 
bra de la Medicina. No se recomienda como el primer 
libro que S2 lea sobre este tema ya que tiene ter.den- 
cia a desanimar e incluso asustar a los que quieren 
tener o est&n esperando un nino proximamente . 

Buck, Pearl S. The Child Who Never Grew . New York: John Day, 
1950. 

Aparecio la primera vez como arti^ulos para el publi- 
co en general en el "Ladies' Home Journal". La auto- 
ra escribe sobre como hizo cara al hecho de que two 
una hija retrasada mental. Este libro sirve para in- 
formar de una manera f&cil a otras personas como.se 
siente la familia que tiene un nino retrasado. 

Barnard, Kathryn E. 9 and Marcene L. Erickson. Teaching Children 
with Developmental Problems: A Family Care Approach . 
St. Louis: C. V. Mosby, 1976. 

Presenta informacion, explicaciones y procesos que las 
autoras- usaban cuando trabajaban con ninos invS.lidos 
que vivlan con sus farnilias, tsmto con los de i y 2 
anos como los de k y 5. Incluye sugerencias para los 
padres, enfermeras y otros sobre como valorar y ob- 
servar a los ninos y sobre mftodos para ensenarles a 
comer solos, usar el orinal y vestirse solos. 
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Grossman, Herbert J. (ed.) Manual on the Terminology and Clas si- 
fication in Mental Retardation. Washing*™ r. £; . i\ m ~ ri ^ n 
-Association on Mental Deficiency, 1977. 

Es bastante tScnico. Se trata del intento de la A. A. 
M.D.^de crear una definicion y un sistema de clasifi- 
cacion para los que trabajan en el campo de la oligo- 
frenia. Contiene definioiones de to das las enferme- 
dades y complicaciones e incluye graficos de los ni- 
veles de coraportamientp adaptivo que son los normales 
para todos los tipos de cligofrenia. 

Horrobin, J. Margaret and John E. Rynders. To Give an Edge: P 

guide for New Parents of Down's Syndrome (mongoloid) Ch ildren. 
Minneapolis! Colwell Press, 1975. 

Presenta los^dos lados de la cuestion sobre si los ni- 
nos con el sindrome de Down deben quedarse en casa 0 
ir a casas 0 instituciones especializadas , Incluye 
hechos sobre esta enfermedad y como los padres de ni- 
nos con el sindrome de Down nan podido hacer frente 
a esta situacion. 

Hunt, Nigel. The World of Nigel Hu nti The Diary of a Mongoloid 
JLpuih. New Yorkt Garrett Publications, I967. 

Es una autobiografia escrita por un joven aquejado del 
sindrome de Down (mongolismo) . Muestra como es el mun- 
do a traves de los ojos de una persona con un trastor- 
no grave del desarrollo. 

Klein, Gerda. The Blue Rose . New York: Lawrence Hill, 197^. 

Este es un libro sencillo y maravilloso que cuenta la 
historia de Jenny, una chica retrasada mental y como 
es diferente su mundo. Se puede usar para explicarles 
a los hermanos y a los otros ninos como es ser retra- 
sado mentrl. Incluye fotograflas muy buenas. 

Koch, Richard and Feliz F. de la Cruz. Down' 6 Syndrome (Mongo- 
lism; S Research, Prevention and Management . New York: 

Brunner/Mazel, I975. ; 

* 

Este libro presenta una valoracion de los nuevos a'con- 
tfccimientos en la investigacion, prevencion y direc- 
cion del sindrome de Down presentada en un congreso 
nacional. Explica investigaciones autorizadas sobre 
los efectos de tratamientos nuevos y polemic os. Tra- 
ta especialmente la prevenci6n,'- el diagnostico, el 
funcionamiento de programas tempranos de intervencion 
y las relaciones del individuo retrasado mental con el 
mundo del trabajo, la familia, los amigos y la socie- 
dad. 
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Macmillan, Donald L. M ental Retardation in School and Society . 
Boston j Little Brown, 1977* 

Este es un texto que da enfasis a log aspectos psico- 
sociales y educativos de la oligofrenia, en lugar de 
los aspectos biologicos, medicos y geneticos. Inclu- 
ye los temas como los efectos de la clasificaci8n de 
los ninos, como dar examenes a nines de grupos mino- 
ritarios^ la colocacion de ninos retrasados en grupos 
de ninos normales, los derechos legales de las perso- 
nas retrasadas, ticnicas de diagnostic o y de prescrip- 
tion facultativa y el impacto de la oligofrenia, 

Perske, Robert. New Directions for Parents of Persons Who Are 
Retarded . Nashville x Abingdon, 1973 • 

Se trata de un libro so^re las actitudes de los padres 
y otros miembros de la familia hacia un miembro que 
es retrasado mental. Ihtenta ayudar a los padres a 
que pongan en orden sus ideas sobre la oligofrenia de 
su hi jo; a ver las necesidades humanas de este hijo^ 
para conseguir la felicidad, el exito y la aceptacion; 
a reorganizar a la familia para que el. nino' retrasado 
pueda ser parte de ella; y a organizarse con otros 
padres en circunstancias similares para afrontar los 
vie j os e injustos perjuicios de la sociedad contra los 
ciudadanos retrasados mentales. Las ilustraciones 
son dibujos de lineas muy bellas. 

Robinson, Nancy M. and Halbert B. Robinson. The Menta lxy Retarded 
Child: A Psychological Approach . New York* McGraw-Hill, 

Es un texto sobre los retrasados mentales desde el 
punto de vista psicologico. A los autores les inte- 
resa esa zona grande y gris&cea que es la frontera 
entre un nivel de inteligencia bajo de gente normal 
y la deficiencia de los que son retrasados mentales 
graves. Tambien incluyen los acontecimientos histo- 
ricos y actuales de la educacion especial para ninos 
retrasados mentales 0 

Richmond, Julius B. , George Tarjan and Robert Mendelsohn ,(eds .) . 
Mental Retardation \ A Handbook for^the Primary Physician . 
Chicago! American Medical Association, 1965* 

Es un libro principalmente para los medicos. Este ma- 
nual examina los problemas del diagnostico y^la preven- 
cion, el tratamiento y la rehabilitation — esta con 
mucho detalle — y de la participaci5n del medico en 
la investigacion y educaci6n.^ Se puede recomendar al 
medico de su hi jo y a otros medicos. 
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Para recibir informaci6n sobre libros y artlculos mas recientes, 
pongase en contacto corn • 

The National Association for Retarded Citizens 
2709 Avenue E East 
P.O. Box 6105 
Arlington, Texas 76OH 

Parents' Campaign for Handicapped Children and Youth 
Box 1^92 

Washington D.C. 20013 

Down's Syndrome Congress 

118 Paloma Drive 

San Antonio, Texas 78212 

National Association for Down's Syndrome 
282 West Fullerton 
■ Addison, Illinois 60101 

» 

El U.S. Department of Health, Education and Welfare con el Public 
Health Service y la Health Services Administration ha publicado 
A Reader's Guide for Parents of Children with Mental. Physical and 
Emotional Disabilities (Una gu?a para los padres de ninos aquejado 
de mvalideces mentals, flslcas y emocionales) por Coralie B. 
Moore y Kathryn Gorham Morton en 1976. Lo vende el Superintendent 
o£j^ CUm f T nts » U,S * Go,re rnment Printing Office, Washington D.C. 
20402. Hay que solicitarvia~~DHEW Publication No. (HSA) 77-5290. 
Como el numero de ejemplares es limitado puede que este agotado. 
Pida al Superintendent of Documents que le mande informacion sobre 
otras publicaciones del gobie'rno sobre este tema. 



185 



178. 



La par&lisis cerebral 



Aunque se han conocidc y recopilado los sintomas des- 
de el principio de la historia, fue al final de la Seganda Guerra 
Mundial ouando Winthrop M. Phelps, un medico de Baltimore , us o 
por primera vez el termino paralisis cerebral. La parSlisis cere- 
bral es un termino general para describir danos oausados alsis- 
tema nervioso central, corubinado con tipos y ni nr eles de dificul- 
tades musculares y sensoriales, lo que, combinado, crea una pautp. 
de desSrdenes especial. Reallsticamente hablando, la paralisis 
cerebral es una colecciSn de des&rdenes. * 

Una persona que sufra parlllisis cerebral normalmente 
tiene problemas durante toda su vida. Algunos de sus efectos — 
inc'apacidad de concentr^rse, tension emocional, ataques de vez en 
cuando, para citar algunos — puede que no resulten evidentes. 
Pero los defectos flsicos, que son claramente visibles, pueden ser 
muy tristes. Como consecuencia de que los centros de control de 
la mocion del' cerebro ^est&n atascados o son excesivamente activos, 
los movimientos del cijerpo son torpes, dificiles o complet amenta 
imposibles. El andar'puede ser m&s bien tambalear. Los brazos 
se agitan involuntariamente , a veces bruscamente; el habla.se con- 
vierte en titub^ar, tartamude,ar o se para en(aeeo. 0 posiblemente f 
los movimientos son rlgidos o rasultan imposibles a causa de mfis- 
culos esp&sticos y atados. La vista, el olCo f los otros sentidos 
tambien pueden es ; taxst° dos afectados, Desde laego una persona que 
sufra paralisis Qenelmal no sufrirS. ella sola 'todos estas incapa- 
cidades y la imp^rlkmeia de cada slntoma varia con la persona. 

■ / : . r--'~ • 

Causas de la paralisis cerebral • 

La par&lisis cerebral normalmente ocurre durante el 
embarazo o durante los primeros anos de vida, cuando se estH desa- 
rrollando el cerebro. Los cientlficos creen que un cerebro joven 
es especialmente sensible a interf erencias en la circulacion de 
la sangre 0/ a cambios en la quimica sangulnea. Por ejemplo, algu- 
nos impediirientos pueden tener su causa en la falta de oxigeno 
(anoxia) que llega al cerebro, en enfermedades 0 infecciones y en 
algfcn tipo' de trauma en la cabeza (golpe 6 "shok"). Hay muchas 
causas qu6 provocan parSlisis cerebral, pero pocas veces es here- 
ditaria. / La anoxia, 0 falta de oxlgeno hacia el cerebro es la 
causa principal, pero en el cuarenta por ciehfco de los casos no 
se encuentra ninguna causa concreta. 

La par&lisis cerebral afecta entre uno y cine 0 linos'* 
por cada mil personas menores de veintiun anos. En los seis con- 
dados en que est& organi^ada el Urea metropolitana de Chicago, hay 
aproximadamente 2^.000 per§onas que sufren par&lisis cerebral. 
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Tipos de paralisis cerebral 

Las clasificaciones de la par&lisis cerebral se han 
hecho basandolas sobre el tipo de movimiento perjudicado, las par- 
tes del cuerpo afectadas, la importancia del empeoramiento y la 
invalidez asociada. 

La clasificacion m&s corriente es la basada en el'ca- 
r&ctor del movimiento perjudicado. Se clasifica en tres tipos' 
principalesi esp&stico, atetoldico y at&xico. ' 

Ser esp&stico quiere decir tener los mtisculos tensos 
y encogidos. Cuando un nino con paralisis cerebral espastica in- 
tenta moverse, unos de sus mtisculos neutralizan a los otros, y 
como resultado el movimiento es diflcil o imposible. Un 50-60 
por ciento de las personas aquejadas de par&lisis cerebral son es- 
pasticos. 

La atetosis se caracteriza por movimientos exagerados 
involuntarios de los brazos, las piernas y la cabeza. Los bra- 
zos, la cabeza y especialmente los dedos y las munecas est&n cons- 
tantemente en movimiento sin ningftn control, excepto cuando el en- 
fermo est§. descansando 0 durmiendb. La atetosis afecta al 20-25 
por ciento de las personas aquejadas de par&lisis cerebral. 

La ataxia tiene relacion con la falta de coordinacion 
debido a un desorden del equilibrio. Esta falta de equilibrio a 
menudo hace que la persona tropiece y se caiga, y por eso le es 
diflcil to do tipo de movimiento* La ataxia afecta al 1-10 por 
ciento de las personas que sufren par&lisis cerebral. 

Los ninos que sufren combinaciones distintas de estos 
tres tipos de movimientos perjudicados son el 15-40 por ciento de 
los ninos que sufren paralisis cerebral <> 

El cuadro sinoptico siguiente muestra la clasificacion 
de la parSlisis cerebral seg&n las partes del cuerpo afectadas 1 

1. Hemiplejla — un lado del cuerpo (el izquierdo 0 el derecho) 
estS perjudicado: 30-40 por ciento. 

2. Diplejla — las piernas est&n m&s perjudicadas que los brazos 1 
10-20 por ciento. 

3. Quadriplejia — le cuatro extremidades est&n per judicadas 1 
15-20 por ciento p 

4. Paraplejia -- solo est&n perjudicadas las piernas 1 10-20 por 
ciento. 1 

5. Monoplejla — solo una extremidad est£ perjudicada: muy poco 
frecuente. 

6. Triple jia — tres de las extremidades estlh afectadas 1 muy po- 
co frecuente. 
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La importancia de la gravedad es paV+e de otra clasi- 
ficacion. En ninos con parSlisis cerebral ligera, solamente su- 
fren los movimientos muy precisos como escribir o hablar. La pa- 
rSlisis cerebral raoderada impide los movimientos grandes (como 
andar, en cuyo caso puede que hagan falta muletas o hierros en 
.las piernas), los movimientos delicados y el hablar claroj no obs- 
tante es posible ejecutar actividades norraales . La par&lisis 
cerebral grave incluye la incapacidad de llevar a cabo adecuada- 
mente tnuchas de las actividades diarias como andar, usar las ma- 
nos o usar, el habla para comunicarse. 

Muchas de las clasificaciones de la paralisis cerebral 
incluyen los problemas fisicos, intelectuales y emocionales que 
pueden ir asociados a esta enfermedad. A menudo, la vista, el 
oido y la vision pueden estar per judicados. Puede que haya ata- 
quest Los ninos pueden tener problemas en aprender a causa de 
oligofrenia o de problemas emocionales o de comportamiento. 



La deteccion 

La identification temprana de la paralisis cerebral 
en los bebes puede facilitar un tratamiento y ensenanza que sea 
capaz de reducir la dimension de la invalidez y evitar una defor- 
macion severa. Desgraciadamente la par&lisis cerebral no tiene 
cura, pero cuanto antss se emp.iece a administrar el tratamiento, 
mas f&cil es que el nino y su familia se amolden a la invalidez. 

Los sintomas presentan muchas variedades, segtin la 
importancia y la colocacion del dano causado al cerebro. ^Algunos 
ninos que tienen paralisis cerebral pueden vivir muchos anos sin 
mostrar ninguna de las caracteristicas obvias. Otros presentan 
sintomas graves desde su nacimiento. Algunos sintomas evidentes 
al nacer o durante la infancia son tener dificultades en chupar, 
un cdntrol pobre sobre lcs mdsculos, una coordinacion pobre, te- 
ner problemas en ver y oir, espasmos musculares y ataques. Algu- 
nos sintomas del comport ami ento son una tension e irritabilidad 
anormal y m&s tarde poca capacidad de concentrkcion. 

Estos sintomas no se limitan solo a los ninos con pa- 
ralisis cerebral. Si su hijo muestra alguno de estos sintomas es 
necesaria una evaluaci6n muy completa para diagnosticar la natu- 
raleza de la causa (ver la seccion de este manual sobre Diagnos- 
tico y evaluacion). Por ejempJo los ninos que sufren fenilceto- 
nuria (PKU) tienen la misma irritabilidad marcada de los ninos 
con par&lisis cerebral t El tratamiento contra PKU incluye seguir 
estric.tamente una dieta para eliminar la irritabilidad y otros 
sintomas de esta enfermedad. Una dieta de este tip'o seria pro- 
bablemen.te inCtil para un nino con paralisis cerebral. Un diag- 
nostico corrocto es, pues, importante para el tratamiento de la 
paralisis cerebral. 
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Los tratamientos 

Aunque no haya un remedio para la paralisis cerebral, 
es mucho lo que se puede hacer para que las personas que sufren 
de esta condicion puedan ser auto-suficientes. Su vida se nor- 
maliza con ayuda de aparatos para ayudarles a comunicarse, gafas, 
aparatos auditivos especiales, muletas de cuatro patas, hierros 
para andar, sillas de ruedas y carros especiaLnente arreglados / 
para ellos. La medioacion a menudo puede aliviarles cuando tienen 
ataques y contracciones .musculares. La cirugla puede remediar 
problemas especlficos, como dificultades que tengan con la vista, 
el oir o andar. El tratamiento mas util ds la terapia flsica y 
ocupacional. Estas terapias incluyen ejercicios de "re-educacion 
motora; en los que los ninos llegan a tener mas control sobre bus 
extremidades. Combinado con ayudas mecanicas, da a los ninos una 
mayor movilidad. La terapia del habla ayuda a los ninos con pa- 
ralisis cerebral a conseguir mejores habilidades de comunicacion, 
lo cual a su vez, aumenta sus oportunidades sociales, educaciona- 
les y vocacionales. Hablar con un consejero individualmente o 
en grupo ayuda a los paraliticos cerebrales a hacer frente a los 
problemas emocionales, sociales y practices que se les plant ean 
en relacion con su invalidez flsica. El tratamiento es distinto 
para cada individuo ya que como la paralisis no es una condicion 
umca, cada caso es distinto y no existe un tratamiento unico. 

El futuro de una persona con paralisis cerebral de- 
pende de la gravedad de la invalidez. Muchos podran asistir a la 
escuela publica, a clases especiales o a clases normales. Algu- 
nos necesitaran cuidados caseros por razon de la gran gravedad de 
sus complicaciones flsicas. Aproximadamente un tercio de las per- 
sonas aquejadas de paralisis cerebral sacan resultados normales o 
mojjor que normales en los examenes de inteligencia y probablemen- 
te podran asistir a la universidad. Sea cual sea la gravedad de 
la invalidez toda persona con paralisis cerebral tiene derecho a 
ser todo lo independiente posible. Lbs programas escolares para 
las personas aquejadas de paralisis cerebral deben incluir conse- 
jeros que puedan brindar informacion vocacional realista para que 
se puedan ir prepara'ndo para empleos adecuados para ellos. 

Las familias pueden ayudar a los ;aifios para que hagan 
frente a sus limitaciones y para que saquen el miximo provecho a 
sus vidas. Para los padres de ninos ,que sufren paralisis cerebral, • 
menores de seis arios hay unVlibro Handling the Young CerebraJ 
Palsied^ Child (Tratando al nUno con parallels cerebral; por Nancie 
R. Finnie, que les muestra como cooperar con los terapeutas y e- 
ducadores. Otro libro How to Create! Interiors for the Disabled 
(Como crear un ambiente casero para los invSlidos) por Jane R. 
Gary ensefia a los padres como adaptar el ambiente de su casa a 
las capacidades de sus hijos invalidos. Pai'a los jovenes con pa- 
ralisis cerebral y que tienen una iriteligencia normal o superior 
al normal, el libro Living Fully i A Guide for Young People with 
a , Handicap, Their Parents. Their Teachers and Professionals (Vi- 
viendo al maximoi una gula para gente joven incapacitada, sus pa- 
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dres, sus maestros, y los prof esionales) de Sol Gordon, les ayu- 
darS a afrontar las actividades diarias de casa y colegio. About 
Handicaps (Sobre las incapacidades) de Sara Bonnett Stein, expli- 
ca la parSlisis cerebral a los hermanos y a otros ninos. Los li- 
bros Karen y With Love from Karen (Karen y De Karen con amor) son 
los relatos auto biogrllfi cos de una madre, Marie Killilea, y de la 
lucha de su hija, aquejada de par£lisis cerebral, por conseguir^ 
una independenoia a base de aprender a moverse, a leer y a escri- 
bir . 

La investigacion sigue intentando eliminar las'.causas 
de la par&iisis cerebral y encontrar tratamientos me j ores para los 
que sufren de esta enfermedad. (La seccion de este manual sobre 
Algunas consideraciones sobre la cuestion de tener m&s hijos, habla 
de las maneras m&s eficaces de prevenir la existencia de estas en- 
fermedades. ) 

jtfn tratamiento conocido como el metodo Doman-Delacatto 
ha provocado mucha discusion. Se usa en los Institutes for the 
Achievement of Human Potencial en Piladelfia y en o^ros sitios al- 
rededor del mundo. Esta tecnica la ha creado el Dr. Glenn Doman . 
El Dr. Doman sostiene que ha tenido grandes exitos en el tratamien- 
xo de ninos con cerebros perjudlcados p^fo otros investigadores . 
medicos le han criticado mucho. Esta tecnica y la historia de los 
Institutes est&n explicadas en el libro del Doctor Doman, What to 
Do About Your Brain- Injured Child (Que hacer por su hi jo cerebral - 
mente per judicado) . Las crlticas en contra las encontrarS. en la 
revista Exceptional Children en los nfcmeros publicados desde 1966. 
La informaci5n m§Ls actual sobre la investigacion que se est& lle- 
vando a cabo en este moment o, y m&s informacion sobre como ayudarse 
a si mismo, se puede conseguir poniendose en contacto con la United 
Cerebral Palsy Association of Greater Chicago, 3*0 South Dearborn 
Street, Chicago, Illinois 6o6o4, telefono 922-22331 o con la United 
Cerebral Palsy Associations, Inc., 66 East 3^th Street, New York, 
New York, 10.016. 



Se recomienda leer -para completar su informacion 



Cary, Jane Randolph. How to Create Interiors for the Disabled *. 
New York * Pantheon Bool.s, 1978. 

Esta es una gula para parientes y amigos de los inca- 
pacitados que les explica como construir un ambiente 
casero que sea fttil y comodo pafa los enfermos. 

Doman, Glenn. What to Do About Your Brain-In.iured Child or Your 

Brain- Damaged* Mentally Retarded, Mentally Deficient. Cerebral- 
Palsied. Emotionally Disturbed. Spastic, Flaccid, Rigid, Epi- 
leptic, Autistic, Athetoid, Hyperactive Child . Garden City, 
New Yorkt Doubleday, 1974. 
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Este libro cuenta la historia de los Institutes for 
the Achievement ,of Human Potencial que el autor ayu- 
do a empezar y las tScnicas y tratamientos que se u- 
san en estos institutes para intentar remediar las li- 
mitaciones de los ninos mencionados en el titulo. Co- 
mo es un tratamiento polemico, los padres' deben hacer 
sus investigaciones antes de aceptar—todo^fo que se 
dice en este libro. 

Finnie, Nancie R. Handling the Young Cerebral Palsied Chi ld. x 
New Yorki E. P. Dutton, 'Wjl ~ 

Este libro esta recomendado por la United Cerebral 
Palsy como la mejor guia para los padres, enfermeras, 
terapeutas, medicos, asistentes sociales, y las demas 
personas que tienen la responsabilidad de cuidar a 
ninos con paralisis cerebral. Ensena metodos de dor- 
mir, usar el orinal, lavarse, vestirae, comer y otras 
actividades diarias que se. pueden hac„er. en casa. In- 
cluye una lista para comprobar las capacidades de un 
nino con paralisis cerebral. " 

■ * v 

Gordon, Sol. Living Fully t ~A Guide for Young People with a Hand- 
icap, Th eir Parents, Their Teachers and Professi onals. New 
Yorki John Day, 1975. 1 

Esta pensado para ayudar a los j&venes incapacitados 
con una inteligencia media Cpor lo raenos en potencia) 
a auto-aceptarse y a los que, en su' mayor parte, son 
capaces de cuidarse a si mismos. Pone enfasis en los 
problemas diarios de sobrevivir en casa y en el cole- 
gio, especialmente los que les impiden la realizaci&n 
de las necesidades basicas de hacer amigos. 

Killilea, Marie. Karen . -New Yorki Dell, i960. 

Es^un estudio de las experiencias de una madre de una 
. nina aquejada.de paralisis cerebral, desde su nacimien- 
toen 19^0 hasta que cumpli& once anos. Cuenta las 
privaciones y recompensas de tipo econ&mico, social y 
emocional que resultaron en instruir a Karen a moverse, 
. a \eer y a escribir. Tambien cuenta los primeros anos 
de la United Cerebral Palsy .Association. Es- un libro 
bastante anticuado, . pero, como es facil de leer, es 
aun un libro bueno para informaci&n general sobre la 
paralisis cerebral. Se recomienda especialmente a es- 
tudiantes adolescentes y al publico en general. 

Killilea, Marie. With Love From Karen . New Yorki Dell, 1964. 

Continua con el caso de Karen hasta que cumpli& 21 
anos < 
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Stein, Sara Bonnett. About Handicaps > An Open Family Book for 
Parents, and Children Together . New Yorki Walker, 19?4. 

• * * 

Es un relate sobre las relaciones entre dos ninos uno 
de los cuales es ,un' invalido. El texto tiene dos par 
tes, una para el nirio con fotogra.f£as graficas y un 
lenguaje sencillo y otra para los adultos, padres y 
maestros, que da mas detalles especificos sobre la 
# parte para ninos . 
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La epilepsia 



•El cerebro .cbntiene millones de celulas nerviosas que 
se llaman neur.onas y que /trabajando juntas -controlan. 6 gulan todo 
lo que hacemos. Para actuar, las celulas nerviosas tienen .que fa- 
bricar una cantidad s'uficiente de electricidad mediante la acci6n 
de los product os quimicos que llevan dentro. Cada celula tiene su 
propia bateria derecargo y es'ta bateria descarga electricidad en 
el momento propicio e inmediatamente empieza a recargarse. 

• » •*• . 

No obstante \as celulas pueden sufrir un dano o una 
enfermedad y, como resultado, pueden volverse excesivamente acti- 
vas y descargar electricidad de manera irregular; Este desorden * 
puede de repent e alcanzar zonas vecinas o saltar a zonas distan- 
ces, o incluso al extenderse, abrumar el cerebro, N 

Cuando ocurre^esto, da un ataque. Las personas, 
identificadas mediante -exaberfesy^medicos , que han tenido uno o va- 
rios ataques, padecen lo -que se^conoce con el nombre -de epilepsia. 

Cualquier persona, en cualquier momento puecje sufrir • 
un dano o w#c enfermedad que la convierta en epileptica. . Se cal- 
cula que Way aproximadamente 2.000.00JQ de americanos que tienen 
epilepsia y que hay 100.000 casos nuevos cada t ano. Si est§. bien 
diagnofeticada y medicamente vigilada, la epilepsia no tiene que 
impedir a la mayoria de los que la padecen, llevar una vida llena 
y productiya. Por lc menos^el 50 por ciento de todos los casos 
de epilepsia son controlables con medicaci6n adecuada; aproximada- 
mente el 30 por ciento pueden recuperar un control £arcial y un . 
20 por ciento tienen una invalidez adicianal que hace dificil el 
tratamiento. 

* 

Tradicionalmente se creia que la epilepsia se hereda- 
ba. Pero con el descubrimiento de causas mis especificas, los £n- 
vestigadores empezaron a creerque la epilepsia no se hereda en 
absoluto. ' i 

Los investigadores si cfeen que los ninos pueden here- 
dar una susceptibilidad mayor a los ataques,. pero no a la epilep- 
sia en si, Cualquier persona puede sufrir un ataque siemi5re y 
que el cerebro este lo bas'tante irritado. Las* personas con un 
umbral bajo para los ataques pueden llegar al nivel necesario de 
irritaci5n^con menos estimular6i5n que otras personas que tienen 
umbrales mas altos. Casi todo el mundo conoce.a algftn pariente, 
que lo es 0 lo ha si'do, que ha tenido ataques. Los padres 0 los 
que van a serlo no deben preocuparse de pasar a sus hijos una 
tendencia epileptica, a menos que su historia familiar muestre una 
pauta obvia y tepetida de personas epilepticas. (Ver la secci6n 
"Algunas consideraciones sobre la cuestion de tener mis hijos" 
donde se habla de las. consultas geneticas.) 
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Las causas de .la epilepsia 



<4T 

Las causas* de los ataques^uedfen ser darios a la cabe- 
za (al nace*, o mas tar.de) 1 , cicatrices /fen^fel tejido^del cerebro, 
"de'f ormidades" q determinados tipos de flesprdenes cftiimicos. 'A veces 
no se cono.ce la causa. Algunas de*las causas mSs corrientes, que 
se pueden evitar, aunque no siempre, est&n explicadas m&s abajo, 

Envenenars'e con plomo" es una ca\isa d? tener ataque s,- 
que se pufede evitar. r ^1 envenenanfiento con plomo se produce nor- 
malmente fror-haber oomido pedacitos de v pinifura o polvo que con- 
tienen eantidades pequenas de ploinN. Antes^de 1.950. se pintaba la 
mayoria de las casas r con pintura que content a una cantidad excesi- 
va de plomo. Las casas en- malas con<4iciones son especialmerTte pe- 
ligrosas porque est&n llenas de pintura que se pela. Cercaj^del. 
50 por ciento de los mnos entre'las edades *de .u#o y tres anos 

J;ienen ganas de' comer objetos no comestibles como pintura, , tierra 
y poJivOo A veces estos- ninos se me^en en la boc£, todo lo % que 
ven. 'Envenenarse con plomo que viene de trocitos de pintura iri- 
geridos es una de las principales causas de la epilepsia. Otra 
fuente de' ejivenenamiento coft plomo es la alfareri-a hecha con vi- 
drio de plomo^. Cuando se, mete en este tipo de envase bebidas con 
grandes cantiaades de Ecido, como el jugo de naranja o las colas, 

^1 plomo se.mezcla 6on la beblda y entrfi. en el cuerpo del bebedor. 
Se debe reducir al minimo el .contacto con/tqdas las fuentes cono- 
cidas de'plomc para evitar, envenenarse con el mismoo 

\)*ra.s causas de un ataque son las enfermedades . infan- 
tiles' corriehtis, como el sarampion^ las paper^s y la difteria. 
Se. puede evitar que lps ninos contraigan estas enfermedades ha- - 
ciendoles seguir el plan de inmunizaciones. (Ver la^secciSn 
."Algunas consideraciones sbbre la cuestion de tener m&s hijps," 
'para este plan de vacunas.) . 

Los danps en la cabeza que ocurren en accidentes, es . 
jana causa frecuente* de que haya ninos epileptic os 0 Las causas mSs 
frgcuentes de epilepsia en los niftos son los accidentes de cariro 
y las caidal sobre un pavimento duroo ■ , 

Otras^causas son las ^eficiencias nutritiyas, una fxe- 
bre alta, tumores* en el cerebro y los abcesos (una concentration 
de pus en cualquier parte del cuerpo, formadb por la desintegra- 
cion del tejido y que est& rodeado. pop una Srea inflamada) . ^-Cual- 
quiera de estos factores, cuarrdtf los sigue un ataque, ha* sido cau- 
sa de un dano a. las celulas nerviosas del cerebro' o a la maj^gra 
en que las celulas nerviosas se afectan reciprocamente . • ^ 

^ Cuando se encuentra la causa de la epilepsia, la en- 

fermedad se llama epilepsia f sintom&tica. Cuando no se puede ha- 
llar la causa, se llama epilepsia esencial o idiop&tica\ 

» t 



Los tipos fre epilepsia * 

La epilepsia se clasifica segfin el tipo de ataque. 
Tradicionalmente: habia tres ti'pos *de ataques i grand mal, petit 
mal, y psicomotor. Ahora l^ay una clasif icacion nueva que divide* 
a los ataques cn dos grupos principalis , ataque' parcial y genera- 
li zado . " % J 

^Nfe 0 - El V <ataque parcial af ecta solamente a una parte del 
cereFro. Un ejemplo de ataque parcial^es un ataque psicomotor. 
Este puede ihcluir alucinaciones commie jas de la vision y el oi- 
do, uh e^tado como de sueno y movimientos autom&ticos en los cua- 
les el individuo repite un movimiento^por ejemplo mastlcaro « 
hacer ruidos con los iabios, durante mucho tiem£o. 

s . . . ' • * * 

. - * Los ataques generalizados son aquellos que, apajren- 
temehte*, afectan a todo el- cerebro a la vez. Se pierde el cpno-+ 
cimiento y todo el" cuerpo estll afectado desde el pririci^pio, Hay 
dos tipos principalis. *' „ ^ 

Una de las formas de wv ataque generalizado es el pe- 
•feit mal, o ataque 'de ausencia. De repente*,y sin previo aviso, la 
persona deja de hacer lo que estaba haciendc y entra en un trance * 
moment&neo. * El ataque; termina pronto y la persona continfia como 
si no hubiera pasado nada. A veces va acompanado de un parp.adeo^ 
ritmico o con movimientps cofr'sacUdidas, al azar. Otras veces C 
hay un aumento agudo de contraccion muscular. Desde el punto de 
vista del observador, el enfermo parede- estar ocupado en ensuenos 
o tener la visjta fijada en la. nada. Este tipoMe ataque puede 
ocurrir tanto^ como cien veces al dia, pero dura solamente unos 
segundos cada vez. % 

La segunda forma es "el grand mal. Algunos de los en- * 
fermos sienten un' aviso vago y dificil de definir, conocido como 
"aura", pero la mayoria pierden el ccnocimi'ento sin saber que es- 
j t&n, a punto de sufrir un ataque. Las caracteristipas son una * v 
cpntraccion muscular repent ina y aguda^en la que los mftsculos se 
ponen rigidos y a menudo la respiracion se vuelve irregular y 
sale saliva de # su booa. Cuando termina el espasmo hay un relaja-' 
foiento de los. mftsculos y el enfermo puede quedarse dormi^p. 

La deteccion 

La mejor manera de d6tectar la presencia de epilepsia. * 
es un electroencefalograma (EEG) . Es un proceso sencillo y -ex- 
terno qu^se realiza en los hospi tales y en la parte ambulatoria 
de -las clinicas. Este procedimiento dura, como miximo, pocas ho- 
raso k , - * 

Anters de administrar un .EEG, *el paciente bebe un li- 
bido para relajarse. ^ntonces el tecnico le hace rayas .en .el pe- 
lo, separandolo en mechones, y le coloca unos pequenos discos en 
ei peri-craneo — se llaman electrodos.' Cada disco registra una 
, corriente electrica de distintas partes del cerebro. Estas co- . 
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rri^ntes pasan por urios hilos a una maquina que parece una radio, 
donde la pequena corriente se amplifica. Cada corriente amplifi- 
cada mueve uha pluma que est& en contacto con una cinta^de papel 
en movimiento. El testimonio del EEG' es una serie de lineas lar- 
gas y onduladas — una llnea para cada secciSn del cerebro donde ^ 
estS Qolocado uh disco'. 

. El^tScnico sabe analizar la cinta de papel # determi- 
nar si una persona tiene ondas cerebrales que iridic?^ la pFesen- 
cia de epilepsia. El procedimiento no es, completamsnte seguro, 
pero el resultado es correcto err*el 90 por dent o de lps casos. 

' 4 . 

* Por muy complicado que sea el EEG, jsolamente puede de- 
tectar ondas cerebrales. No es capaz, en absoluto, • de medir los , 
pensamientos , la int'eligencia o la salud mental. 

i ■ • 

% 0tro m§todo que se 'ysa para* detectar la epilepsia es v 
el Scan 'Axial Tomografico Computerizado (CAT), una mSquina queues 
computadpra y rayos-X combinado.. El Scan CAT puede hacer ("libujos, 
, del cerebro desde muchos lados distintos y, luego, combinarlos en 
un.dibujo en»tres dimensiones del cerebro. Este proceso, analiza 
el 8rgano entero de una' sola vez. Con este metodo se pueden en- 
contrar tumoxes cerebrales. Pero es bastante caro y se usa^sola- 
mente cuando otros ex&menes indican la posibilidad de un danq ce- 
rebral visible. s • . 1 ' i « 

, ' • Tambien hay otroS 1 ex&menes que se pueden usar para 

detectar danos cerabrales como fcausas <|?osibles de epilepsia. Es- 
tos incluyen inyecciones que, potencialm^nte, son daftosas^al pa- 
ciente. Hasta .el 'moment o los EEG y el Scan CAT son los mStodos 
m&s eficientes y seguro's para llegar a un diagn8s1;ico. 

* 

Tratamieritos 

La quimoterapik, o terapia mediante drogas, es hoy en 
dia el tratamiento m&s corriente de la epilepsia. Las drogas anti 
epilepticas evitan los ataques. No s.e sabe muchp sobre como cam- 
bian el umbral de ataque o comb evitan que haya una descarga elec- 
trica lo" bastante fuerte para provocar un ataque. > — . 

* Para comprar muchas de las drogas anti-convulsivas, 
es necesaria una receta medica. La persona epileptica puede, aho- 
rrar dinero^ comprando estas drogas a traves del Programa de drogas 
recetadas.de la Epilepsy Foundation of America (ver el directorio) 
6 si pide a su farmacefttico que prepare la receta/con el nombre 
generic o de la droga. ) ' 

* Jtfpii hay una lista de drogas anti-epilepticas, por sus 

nombres comerciales y por el nombre generic o de la droga i 
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t Atabrine 
Cel.ontine 
Clonopin* 
Depakene 

Dexedrine, Benzedrine 



DiaSnox 
Dilantin 
fremon^l 
LeminaJ., Sterital, Esfcabarb 

Mebaral 

lYIesantoin : v 

Milaniin , 

Myscfline 

Paradione 

Pe'ganone ; 



Quinacrine 
Methsuxm4.de 
Clonazepam 
* Valproic Abid* 
Amphetamine 



Acetazolamide 
Phenytoin Sodium 
Metharbital 
Phenobarbital 
ftephobarbital 



Phenuforie 
Tegretol* 
Tridione • 
Valium 
Zarontin 



Mephenytoin 
Phensuxmide 
Primidone 
liar amethadi one 
Etthotoin 



Phenacemide 
Cslt bamaz epine 
Trimethadione 
Diazepam * . 
Ethosuxmide 



♦Tegretol ,f 
bad os en es 



blorio^in^y Valproic Acid fueron intrbducidos y apro- 
te pa^s en '1974, 1975 y 1978 respectivamente. 



r 

.• .. U na de las innovaciones mas recientes en el tratamien- 
to mediante -£.erapia de drogas es .una tecnica de la v boratorio en la 
pualrse saca^una muestra de sangre del paciente y se analiza para 
^determmar ,1a cantidad de drogas anbi-convulsivas . que existe en 
las venas. Si conoce esta cantidad, el medico 'puede averiguar si 
la dosificacion es demasiado pequena para .ser efectiva o tan alta 
que. pueda causar efectos secundarios peligrosos y desagradables . 
Si unppaciente toma varios tipos de drogas y tiene problemas, es- 
te metodo de analizar .la cantidad en la saijgre indicara cual de 
las drogas es la fuente de estos problemas., £on anterioridad a 
este metodo, el medico tenia que ir cambiando la dosificacion de 
las drops una por una hasta encontrarla. Con el nuev.o metodo es 
muchojnas'fficil recetar la 'dosificacion que da un jnaximo de con- 
trol sobre los ataques,. con un minimo de efectos secundarios. 

. * 211 algunos casos de epilepsia, se usan otros metodos. 

A veces es necesario recurrir a la cirugla y en otros casos las 
dietas espeeiales ayudan mucho. 

' ka °irugia es apropiada en^n numero muy limitado de 
pacientes epilepticos. Se opera solamente cuando los ataques no 
se pueden controlar con drogas, o cuando la'persona sufre epilep- " 
sia -parcial y se puede quitar esta parte del cerebro sin causar 
una perdida signif icativa de t'ipo fisico o intelectual. • 
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/tro tlpo de tratamiento es la dieta quetogenica, 
que consiste en una alimentacron rica en grasas y pobre en carbo- 
hidratos (por ejemploi pan y cereal), Una versi&n apetitosa de' 
esta dieta incluye un acqite especial, aceite MCT, que' se -puede * v 
usar para qocinar «y para mezclar con la comi'da para llegar a la * 
csyrtidad necesaria de £rasa. E^ta dieta debe estar vigilada por 
un medico. 

Prccedimientos nuevos y experiment ales son \a acupun- 
tura y*el "biofeedback". * La aciipuntura es un metodo oriental en 
el. que el tratamiento consiste en insert.ar, agujas en* determinados 
sitios del cuerpo. El "biofeedback" es* la instrucci&n <Jada aT 
paciente .epileptico para que pueda controlar el ritmo de sus on- 
"das cerebrales y, asi, evitar un ataque. 

Gracias a la investigaci&n realizada,. ya terminada, 
el tratamiento de la epilepsia ha avarizado mSs en los Gl^imos 25 
anos que en los 25 siglos anteriores.* Cuanto mils sepamos de la 
naturaleza de la epilepsia y sobre como funcionan las drogas ail- 
ti-epilepticas,. mSs f&cil sera que la investigaci5n nos propor- 
cione tratamientos m&s efectivos atin. 

Para conseguir m§.s informaci&ri sobre la epilepsia, pue 
d>e ponerse en contacto corf la Epilepsy Foundation of America (EFA) 
.La EFA tiene -f olletos y listas de libros que pueden adquirirse. 
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El autismo 



El autismq es un trastomo del desarroilo que dura 
toda la vida por el cual la persona queda gravemente incapaci-.. 
tada. Para que se pue'da distinguir de algunas de las psicosis 
desangregantes que empiezan alrededor de los tres anos, la World 
•Health. -Organization. .(la JDrganizacion Mundial de la SaludJ ha es- 
cogidola edad de treinta meses. como el momehto en que empieza 
el autismo. Esta enfermedad se da en aproximadamente 5 de cada 
10.000 nacimientos y es cuatro veces mas frecuente en' ninos que 
en ninas. Existe en todo el -mundo.se da igualmente en familias 
de tfodas las razas, grupos etnicos y clases sociales.- Uno de 
los documentos hist8ricos que presenta mayor interes es The Wild 
Boy of Aveyron (El nino'salvaje de Aveyron) de J.' M. G. Itard, 
publicado por primera vez en r?99, que relata la historia de un 
nino de comportamiento autistico. Los metodos de edncacion que 
creo Itard aun tienen influencia hoy en dla sobre la manera de 
educar a los ninos invalidos. 

Aunque los slntomas se habian reconocido y escrito 
mucho antes,' no fue hasta 1943 cuando Leo Kanner uso la palabra 
I'autismo" para indicar una serie de comportamientos extranos e 
impropios. observados en algunos ninos. Estas caracteristicas in- 
cluian la incapacidad de tener relaciones con otras personas, un 
retraso en la adquisicion del habla, la imposibilidad de comuni- 
•■carse despues de adquirir el habla, un retraso en la ecolaliay la 
inversion pronominal yo-tu, jugar de una manera estereotipada y 
repetitiva," una msistencia obsesiva en que todo se mantenga i- 
gual,*falta de' imaginacion, bue'na memoria y una apariencia fisi- 
ca normal. 

V 

A primera vista, los nines autlsticos parecen muy dis- 
tintos de los ninos normales y tambien de los ninos con incapaci- 
dadesmas frecuenies en la infancia. No obstante cada uno de sus 
problemas s'a encueritra en otras enfermedades 'de invalidez y ade- 
mas se puede\observar en los ninos normales en seguft que etapa 
de su desar roller. El autismo es una etiqueta pero es tambien una- 
descripcibn de la tendencia a comportarse de una manera especial. 
Naturalmente no existe ningun nino autistico que tenga todas estas' 
caracteristicas y la fuerza de cualquier slntoma puede tambien va- 
riar mucho. 



i 

Las causas del autismo 



* ~ A1 Principio Leo Kanner creyo que los ninos autlsticos 
eran ninos de inteligencia normal y que su conducta" anormal se de- 
bia a su incapacidad para establecer relaciones con otras perso- 
nas. Sin embargo, los examenes de tipb IQ, han indicado que el 60 
por ciento de los ninos autlsticos sacardn menos de 50, 20 por 
ciento de los ninos autlsticos entre 50 y 70 y solamente un 20 
por ciento llegaron a sacar mas de 70. ' (Ver el grafico sobre ni- 
^veles de oligofrenia en ese capltulo.) 0. sea, el autismo y la 
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oligofrenia frecuentemente se dan juntos. La gran mayoria,de los 
f'fdnos autisticos muestran una gran variedad de resultados en los 
di,stintos ex&menes que toman §n varios momentos de su vida. 

La eleccion del teriftino "autismo" creo al principio 
una confusion desaf ortunada ySt que este termino se usaba tambien 
para referirse a una caracteristica de la esquizofrenia en la que 
el enfermo se retira activamente a un mundo de fantasia. Se con- 
•fundieron el autisyno — un trastorno del desarrollo en el que no 

. se crean relaciones con otras personas — con algunos -tipos de 
enfermedades mentales en las que hay una ausencia de relacionfes 
•con otras personas. Esta confusion se ve en la» monografia invgs- 
tigadora llamadai T he Empty Fortress a Infantile Autism' and the' 
Birth of the Self (La for tale za vaciai el autismo infantil y el 
nacimiento del Yo) por Bruno Bettelheim. Desgraciadamehte esta 
confusion entre la enfermedad mental y los trastornos del desarro- 
llo de Bettelheim, se ha .cojnunicado a muchos profesionales. y a 
muchos padres en Illinois ,Vdebido principalmente a su trabajo en t 
el Colegio de <prtogenia en la Universidad de Chicago. Desde^un** 
punto de' vista psicoanalitico,. Bettelheim pensaba C[ue- los ninos 
autisticos "eleglan" arse de sus relaciones interper,sonales a 
'causa de problemas de .este tipo que veian en sus padres , ^ especial- 
mente sus madres (caracterizadas a veces como "padres ^ frigorifi- 
cos"). En poco tiempo salieron muchos estudios, particularmente 
antes de 19o5, que daban 1st culpa * del autismo infantil, a los pa- 
dres. Los padres deben ser particularmente escepticos f rente a . 
loS libros y los profesionales que indican haber ; sido influencia- 
dos por estas ideas, por ejemplo, en las preguntas que hacen. Es 
cierto que los ninos autisticos pueden hacer cambiar. el comporta- 

* miento de sus .padres hacia ellos -- ppr ejemplo', los padres usan 
frases m£s cortas, dan m&s ordenes, .hacen mSs preguntas yjan mSs 
recompensas y castigos a los ninos autisticos que a los ninos 
normales — pero esto lo haria cualqijier adulto que 'tuviera^que 
tener contacto con ninos' que tienen problemas de comunicacion, 
tambien. De todas maneras , el contacto de los adultos, incluso 
los padres, con ninos autisticos, puede resultar afectado por las 
posibilidades (o v falta de gosibilidades) de comunicacion y el. 
comportamiento de estos ninos'* Una inspeccion muy cuidadosa de 
toda la investigacion que se ha hecho demuestra ^ue no hay ninguna 
prueba que respalde la teoria de que algunas caracteristicas fa- 
miliares pueden causar autismo inevitablemente^ 

, , Entre aproximadamente 1955 y 1965$ Bernard'-JRimland y 
otras personas atacaron la confusion entre el ^autismo y la enfer- 
me'dad mental; identifipando claramente el. autismo conKTijQ tras- 
• irorno del desarrollo. Rimland explica su teoria en sulibro In- 
fantile Autism (Autismo infantil). "El autismo puede venir de un 
dano, una infeccion o ser congenito. Hasta ahora la investiga- 
cion no ha determinado una sola c&usa del autismo. La investiga- 
cion mis prometedora es la que se estS llevando a cabo en los cam- 
pos de la bioquimica y la neurofisiologia. 

r 

Hay pruebas para apoyar la teoria de que el problema 
se encuentra. en esas partes del cerebro que gestionan la organiza- 
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ci5n de la informaci8n aportada por„ los cinco sentidos (ver, oir,. 
oler, gustar y tocar) y de la percepcion e integracion di esta in- 
fo;rtnaci8n sensorial. Cuando se juntan varias insuf iciencias dis- 
tintas, el resultado. es un problema de comunicacion muy grave. 
Cada ir^suficiencia, por si sola, afectarS algftn aspeoto de la co- 
municacion significativa de un nino con otras personas y le lle- 
vara a tener proble'mas sociales y de comportamiento. Con el au- 
tismo, se multiplican todos los problemas de comportamiento y que- 
dan afectado^ todos los aspectos de la vida. 

A la hora de publicar este manual, una de las recopi- 
laciones mas actuales sobre el conocimiento de las causas del au- 
tismo est Autism i A Reappraisal of Concepts and Treatments , 
(Autisipot una nueva evaluacion de los conceptos y d^-os trata- 
mientos) de Michael Rutter and Eric Schopler, basada sobre los • 
trabajos presentados en el Simposio Internacional sobre el autismo 
de 1976. ^ La National Society for Autistic Children publica una 
amplia lista revisada contlnuamente de las publicaciones que se 
pueden adquirir en las librerias y que incluye las actas de sus 
reuniones anuales. ; * 



Sintomas del autismo 

En sus primeras desctipciones (19^3) de ninos autis- 
ticos, Kanner escribio largas historias cllnicas. de once ninos. 
No presento ,los sintomas dentro de ninguna estructura logica, por 
lo que fue bastante diflcil averiguar la pauta para incluir a los 
distirttos ninos. Ademas como el comportamiento de los ninos cam- 
bia con^su edad y con Su desarrollo intelectual (IQ) , se hizo afin 
m&s dificil incluir a los ninos dentro de su descripcion. No es 
de sorprender, pues, que los investigadores posteriores usaran re- 
sfimenes m&s breves y que intentaran distinguir entre esos tipos 
de comportamiento especif icamente'^ucacteristicos del adtismo y 
los tipos de comportamiento que se pueden dar en algunos ninos au- * 
tisticos pero no en todos. Hay un grupc/de ninos que presentan 
^algunas de las caracteristicas del autismo y otro grUpo, mucho m^s 
reducido, que presentan todos los sintomas de Kanner. Los distin- 
tos investigadores han escogido disi:intas muestras de ninos, de 
edades^distiritas , entre tos cuales hubo sintomas comunes pero tam- 
bi§n sintomas distintos. Esta variedad influyo en las opiniones 
de los investigadores sobre la importancia relativa de algunos 
tipos de comportamiento. Por esta razon es precise evaluar con 
mucho cuidado lo que^se ha escrito sobre el '"autismo" para deter- 
minar qu§ tipo fle ninos *se us8 como ejemplo. La etiqueta "autis- * 
mo" se ha aplicado a; cos as distintas, aunque actualmente hay un 
movimiento hacia un consenso. 

El autismo de los primeros anos de la ninez se define 
en^terminos de una pauta de comportamiento anormal. No existen 
examines ^ objetivos sobre los que basar un diagnostics El mejor 
procedimiento en este momento parece ser una definicion del autis- 
mo en terminos 'de cuatro criterios esenciales en relacion con el 
comportamiento de un nino hasta los cinco anos. Los. cuatro cri- 
terios soni 
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1. Que pres^nte las caracteristicas antes de curaplir 30 mesesj 

2. Un desarrbllo social perjudicado que no est& a la altura del 
nivel intelectual del nino y que presenta unas caracteristi- 
cas especiales — una falta de afecto y un fracaso relativo 
en la formacion de lazos afectivos con los padres (por ejem- 
plo," pcnStse tieso e intentar rechazar un abrazo, 0 no querer 

f seguir, saludar & acercarse a los padres) un fracaso en el 
uso normal de la mipada directa a los ojos, (por ejemplo, no 
mirar hacia la cara' de las personas para llamar su atencion 
para que le cojain, cuando quiere mostrarse agresivo 0 cuando 
se le habla) ; 

3« Un desarrollo del lenguaje retrasado y desviado que ademSs 
no est& a la aitura de^ nivel intelectual del nino y que tiene 
unos rasgos definidos 

— en las habilidades anteriores a emplear el habla — un fra- 
caso' en la imitacion social, como decdr adios con la mano, 
retraso en el uso racional de los objetos, por „ ejemplo, dar 
vueltas a las ruedas de un carro de una manera repstitiva 
y 4 'con poca imaginacion, en lugar de empujar el carro de una 
manera normal, y una falta dfe juego imaginativo como seria 
actuar en una obra de. teatro creada por uno mismo, y que 
cambia continuamente. 

. --en las habilidades lingulsticas — pautas anormales 0 perju- 
dicada^s de balbucear a finales del segundo ano y una compren- 
sion perjudicada del lenguaje hablado, como es seguir sola- 
* mente instrucciones f&ciles dentro de un ambiente conocido 
0 con la ayuda de senales; 

^0 Una insistencia en que todo siga siempre igual, como en pau- 
tas de jugar estereotipadas , preocupacion anormal 0 resisten- 
cia a los cambios — por ejemplo, puede que — * 

• » 

— persevere en movimientos corporales ritmicos que incluyen 
ladear la cabeza, mecerse, dar vueltas, darse golpes en la 
cabeza con los dedos, agitar las manos, torcerse, serpentear; 

— crear un afec-to muy intenso por una cosa, (un 1 pedazo de cuer- 
da r un trapo para secar los platos, u otro objeto) que manejan 
rituallsticamente durante meses e 'incluso anosj 

--acomodarse con gran diTicultad a los cambios en su rutina 
diaria (por ejemplo, sufren una gran contrariedad cuando un 
objeto determihado no est& en su sitio de costumbre, 0 cuan- 
do no van al colegio ur; dia que normalmente irian 0 a causa 
de una tormenta de nieveo 

Mas de la mi tad de los ninos autistic os , especialmente 
los que tambien son retrasados mentales , no llegan nunca a usar el 
lenguaje de manera util. ^Entre los que si llegan a aprender a ha- 
blar, hay variedad de anormalidadejs caracteristicas como repetir , 
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lo que otra persona acaba de decir (ecolalia), inversi5n prono- 
minal Yo-T.G, (dicen "tu quieres una gall^ta" cuando quieren decir 
yo quiero una galleta"), repetici6n aplazada'de frases estereo- ' 
txpadas, y tendencia a no usar el lenguaje de la manera normal 
para comunicarse con otras personas (por ejemplo, responder alga 
que no parece estar relacionado con lo que han oldo). T ^ 

' ^a mayorla de los ninos durante \l.os primeros tres anos, 
exhiben estas actitudes de vez en cuando, Lo que distingue al ni- 
no autlstico es que el demuestra un. mayor nGmero de estos slntomas, 
mas a menudo y de una manera repetitiva y monotona. Si quieren 
una descripcion mas detallada del comportamiento de log- ninos au- 
tisticos, pueden leer la gula de Lorna Wing para los padres y pro- 
fesionales Autistic' Children (Los ninos autlsticos), y el Autism 
(Autismo) de Rutter y Schopler.- ■ 

La deteccion del autismo 1 , 

" Determinar si unnino es autlstico o no, es un proceso 

• facil. En general, los padres se dan cuenta de que hay algo dis- 
tinto en su hi jo, lo diflcil es encontrar a alguien con bastantes 
conocimientos para hacer el diagnostico necesario.' De todas las 
mcapacidades esta es la que causa mas de'sgaste y pone mas peso 
en los padres, tanto por el hecho de vivir con un nino muy anormal 
-como porque hay tan. poca ayuda o comprension mientras intentan ha- 
cer frente a esta enfermedad catastrofica. El nino autlstico pa- 
rece normal y con frecuencia es mas atractivo que otros ninos. 
Esto empeora la situacion, ya que la gente atribuye el comporta- . 
miento inapropiado y diflcil.. a la falta de cuidados por parte de 
los padres. Los. profesionales de distintas disciplinas rara vez 
reconocen la necfesidad de hacer una evaluacion y diagnosxico com- s 
pleto, y si-yen^ista necesidad, no saben a quien mandar la familia 
para que lo reciJban. ' " V 

^ ZJ. ■ / 

De^ido a que el n(imero de casos autlsticos es muy pe- 
queno^ (aproximadamente tres a cinco por cada diez mil ninos), el 
diagnostico para averiguar si hay autismo se suele hacer en una 
clmica especializada en un hospital grande. El medico pedira a 
los padres que le den una historia completa del* comportamiento de 
su hi jo, con todo detalle desde el momento de nacer hasta el mo- 
ment o del examen. El que el nino tenga o no autismo depende de 
la presencia o ausencia de pautas especiales de comportamiento co-' 
mo las explicadas anteriormente . Se'han preparado unas listas de 
preguntas sqbre las capacidades o incapacidades del nino" para a- ' 
yudar-a los nedicos a decidir si el nino sufre autismo. Como no 
existe una causa, conocida eii un remedio probado, hay variaS listas 
inventadas por distintos profesionales cada uno con su teorla so- 
bre el origen del autismo. 

El diagnostico no es solanrente un proceso- sencillo en/ 
el que se rellena una lista 'en que hay un nfimero determinado de -ti- 
pos de comportamiento. Como el comportamiento de un nino autls- 
tico puede estar asociado a otras enfermedades e invalideces infan- 
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tiles, hay que haper examinaciones y evaluaci.ones medicas para 
ver si hay causas medicas para este comportamiento. ^ Dado el des- 
conocimiento de los orlgenes y las muchas teorlas distintas que 
rodean este desc6nocimiento, los padres de un nino que manifiesta 
comportamiento parecido al de un autisticp, pueden recibir un diag 
nostico distinto en cada una de las cllnicas ?l donde yayan para 
que examinen a su hi jo. 

Un diagnostico incorrecto es^mas frecunete que uno 
correcto. A causa de las dificultades en valorar este problema 
una. evfiluacion digna de confianza requiere un^lgrgo .plazo de ti,em- 
po y debe incluir como mirjamo, evaluaciones medicas, psico-socia-* 
les, autivas, del habla, psicologicas y neurologicas. Dur&te ' 
1978-79 el Illinois Society for Autistic Children recibio fondos 
del Illino^ Of fice of Education y el Governor's Planning Council 
on Developmental Disabilities para desarrollar unsistema modelo 
comprensivo para una mejor distribucion de ^serv^cios a la pobla- 
cion autistica. Se espera- que de este estudio resulte un aumento 
substancial en el niyel de atencion ,prof esioftal *y en el desarro- 
llo de recursos diagn&sticos en tod>p el estado. En este momento 
a un padre le hace falta tener una carjtidad tremenda de 'energia.^ 
y de perseverancia para conseguir un diagnostico correcto y se'guir 
un programa apropiado. , t 

• -• 

El tratamiento del autismo " 

. "La*mayoria de los programas para la educacion y tra- 
tamiento del'vnino autistico que han tenido exito incluyen a 'feus 
padres y a toda su familia. Estos programas suelen consistir en 
una parte de educacion en un colegio 0 en una cllnica especializa- 
da en un hospital y eri una parte en casa donde se ensena a los 
padres^n su casa 0 en una climca, como di^igir el comportamiento 
de su^fiijo. Algunos programas que valen la.pena, en los que los 
padres tienen un papel significativo, est&n explic^dos en Autism 
de "Edward Ritvo," y Reaching the Aitiscic Child (Yendo hasta el ni- 
no autistico) de Martin'A. Kozloif. Como se ha escrito en "la^ 
misma secci8n sobre la v oligofrenia, no confieru en las afirmacio- 
nes extrava^antes sobre el exito de up sistemao Deben tener en 
cuenta que estas afirm&ciones se basah normalmente "sobre inyes- 
tigaciones con grupos de ninos muy particulares y muy pequen^s, . 
bajo condiciones experimentales . Es muy posible que estas afir-' 
maGiones no se puedan realizar en el caso particular de su hi jo; 

-Un diagnostico.de autismo o.r& acompanado de evalua- 
ciones escritas y normalmente incluira referenda a los programas 
de educacion que existan en el distrito escolar de la familia. 
Como hay* muy pocos programas disenados especialmente para ninos 
^autisticos, estas refer encias son de programas distintos de educa 
cion especializada. La mezcla de estos programas depende de las 
capacidad.es e incapacidades -del nino y del"surtido de programas 
que pueda ofrecer el distrito escolar • La t falta^de programas es- 
pecificamente creados para ellos, hace que el nino autistica a- 
sista, a veces, a clashes pata ninos con trastornos del comporta- 
jniento, para retrasados mentales y para los que tienen problemas 
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en el aprendizaje escolar. Deben inspeccibnar el prbgrama donde 
entre su hi jo para averiguar si la terapia y la instruccion due 
se da coincide con lo que ustedes y los profesionales que han 
llevado a cabo el~ diagn6stico piensan que ser& lo, mejor para su 
hi jo. -Los prograraas deben incluir mucha repeticion y los qaestros 
y terapeutas deben usar mucha expresion emotiva. 

. El futuro de.un nirio autistico es esperanzador pero 
con cautela. Los ninos autistic os n^Jesitan atenci5n profesional 
aurarrte muchos anos y alguno de ellos, durante toda su vida. 

El tratamiento actual consiste en la reducci5n de sin- 
fbmas y secundariamente en la modificaci5n de la conducta. . En ge- 
neral la medicina no es muy util y tampoco la psidoterapia. La 
psicoterapia puede ser util solament,e en el caso de un nino inte- 
lligence ; y que tiene que quitarse de ericima' problemas emocionales, 
(ver el capltulo sobre asesoz^La psicol5gica familiar) . Es muy 
Importante que los padres' y el personal del colegio se eniiiendan 
y se apoyen el uno al otro.' -Para muchos ninos* la madurez dismi- 
nuye alguno de los comportamientps problematic os.. Un curso de 
estudios en edad escolar debe incluir terapia ocupacional, tera- 
pia recreativa, terapia de .comunicaci5n., terapia musical, ins- * 
trucciSn fisica adaptada y tambien un curso' de estudios academi- 
cps .especializado. El recreo especial y la atenci'5n durante las 
pausas puede beneficiar a toda la.familia (ver la secci6n sobre 
apoyo familiar) . Cuanto mas temprano empieza la instrucci5n vo- 
cacional, mejor y seguramente la instruccion pre-vocacional y la 
vocacional son esenciales para los que son adolescences o ya a- 
dultos j5venes. . 

! 

■* ■ 

Se recomienda leer para completar su in£ormacl5n 

Bettelheim, Bruno. The Empty Fortress? Infantile Autism and the 
Birth of the Self . New York: The Free Press, 196?. 

Aunque este libro es muy Isequible en las librerias 
de Illinois, los padres deben tener en cuenta que 4 
Bettelheim confundi6 la enfermedad mental con el au- 
tismo y, por esa razon, el- librp explica el comporta- 
miento dc los ninos, las' caractsristicas de las fami- 
lias afectadas y tratamiervtos terap^Citicos que hoy en 
fdia no se cbnsideran exactos. Esta obra es interesan- 
Ite desde el punto de vista hist6rico ya que, muestra ■ • 
jcomo ha avanzado nuestra comprensi6n desde que fue es- 
icrito, y puede brindar algunas -ideas, pero -In general 
no se recomienda 0 

Copeland, Japes. For the Love of Ann , New York: Ballantine, 1973. 

Basado efr el diario de su padre, este libro es la his- 
toria de una nina autistica y especialmente de los - 
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problemas que tienen que afrontar tanto ella como sus 
padres. Presenta las dificultades del autismo desde 
una perspectiva optimista' y narra como una nina pudo 
superar sus limitaciones. 

Gold, Phyllis. Please Don't Say&ello . New York; Human Sciences 
Press, 1976. 

Es.te libro fue escrito por la madre de un nino autis- 
tic o para explicar las caracteristicas del autismo a 
otros ninos jovenes. Explica las experiencias de una 
familia que se traslada a otto vecindario con .un hijo 
autistico y como rsaccionarcfti. los amigos y los otros 
vecinoso Incluye una buena seleccion de fotografias. 

Greenfeld, Josh. A Child Called Noahi A Family Journey . New 
York* Warner, 1970. 

En este libro se trata del quinto ano en la vida de 
un nifto autistico, escrito por su padre en forma de 
diario. Ilustra las dificultades que hay para^obte- 
ner una evaluacion de confianza y una colocacion a- 
decuada* 

Itard, Jean-Marc -Gaspard. The Wild Boy of Aveyron . Englewood 
Cliffs, New Jersey: Prentice Half, 1962. 

Es una traduccion de la descripcion de los trabajos de 
este medico frances con un "nino salyaje" que fue cap- 
turado en un bosque. por tres cazadores en 1799. Itard 
penso, en contra de la opinion- de aquel tiempo^, que el 
nino no era "un idiota incurable", si no un nino a 
quien le faltaba la oportunidad de tener contactos con 
, otros seres humanos. &gi filosofia de la educacion que 
creo con su tratamiento de este nino fue el prinoipio 
de la educacion espe'cializada como la conocemos hoy. 

Kozloff,, Martin A. - Reaching the Autistic Child* A Parent Train- 
ing Program . Champaign, Illinois; Research Press, 1973- 

Este es un manual para instruir a los padres que con- 
ti'ene procedimientos detallados sobre como llegar^a 
producir cambios socials y de conducta en los ninos 
autisticos y sus familias. Los padres hacen de maes- 
tros. Aprenden a ensenar a sus hijos a hablar, a ju- 
gar y a hacer t^ireas domesticas cooperando con otros. 

Oppenheim, Rosalind. C. Effective T eaching Methods for Autistic 
Children . Springfield, Illinois 1- Charles C. Thomas, 1974. 

7 Se "trata de variias tecnicas y metodos de ensenanza 
qtfe la autora, directora del Rimland School for Au- 
tistic .Children en Evanston, Illinois, "ha creado du- 
• • rante trece anos de ensenar y tener contacto con ni- 

nos autisticos. 
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Park, Clara Claiborne. The Seiget The First Eight Years of an 

Autistic Child . Boston, Massachusetts: Little, Brown, 19 67 . 

Es la narracion de una madre £obre su hi jo autistico 
y como la familia aguanto y quiso a est x e hi jo. . 

Pieper, Elizabeth. Sticks and Stones: The Story of Loving a ' 
Child . Syracuse, New York: Human Policy Press, 1978? 

Es la narracion de una madre que persevero contra- 
los perjuicibs y la discriminacioAde su familia, de 
amigos y de los' prof esionales • Cuenta como aprendio 
a defender a su hi jo, a todos los ninos que sufren 
trastornQS del desarrollo y a todo el mundo. 

Rimland, Bernard. Infantile Autism: The Syndrome and Its Im- 
plications for a Neural Theory ofw Behavior . Englewood Cliffs, 

• New Jersey: Prentice H^l, 1964. 

Presenta una recopilacion de lo que se sabe sobre el 
autismo y «examina varias implicaciones para el autis- 
mo que pueden venir de anormalidades fisicas en el 7 
cerebro. * % jf 

Ritvo, Edward R. (editor). Autism: Diagnosis, Current Research 
and Management . New York: Spectrum, r 1976. : 

. ^5s una recopilacion de los^aspectos medicos del autis- 
mo y describe como se lleg% al diagnostico. Una parte 
habla de dos programas -folic os que .se Kan establecido 
' en dos instituciones . Tambien trata del papel de los 

. padres como semi -prof esionales. 

1 C : 

Rutter, Michael and Eric Schopler. (Eds 0 ). Autism: A Reappraisal 
of Concepts and Treatment . .New York: Plenum, 1978, 

Este libro es bastante .tecnico, . Tiene una introduce 
cion a la definici6n y .diagnostico del autismo. 
Los investigadores que contribuyen en. este libro es- 
criben sobre las caracteristicas familiares y socia- 
les de los ninos autisticos; los resultados de la 
investigacion psicoiogica,. genetica y biologica; la 
, psicoterapia; los puntcs de vista biologicos y de con- ' 
ducta en el tratamiento; la educacion de los ninos 
autisticos e investigaciones a largo plaso despues 
del tratamientOo 

* * * 
Wing, Lorna.* Autistic Children: A Guide for Parents and Profes^ S 

. sionals. Secaucas, New Jersey: Citadel, 1973 0 

Demuestra como el nino autistico ve su mundo de fan- ' 
tasia y explica sus dificultades para comprender las 
actividades a su alrededor. Hace un resumen de los 
problemas emocionales y de conducta que se pueden 
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.encontrar y,como hacer frente a estos problemas. 
Tambien'explica este libro las tensiones que puede 
haber en una familia, servicios que pueden ayudar, 
Bl papel de las organizaciones de padres y lo que 
\ se puede esperar en el futuro. 4» 

t Si quieren m&s informaci5n o listas de libros sobre el autismo, 
puede ponerge en contactocon la National Society for Autistic • 

Children (yer el final del manual) * 

< * * 




r 



208- 




201.. 



Una definici8n no-categorica d6 los trastornos 
• " < del desarrollo * 



* Desde que lo-s- seres humanos se dieron cuenta de las 
difeyencias que habia entre ellos, las han comentado, las han es- 
crito, han existidb i^qu,etas. para encajar a los demis. Cuando 
una etiqueta puede ayudarle a uno para obtener los servicios que 
deseerii las definiciones categoricas — como "la oligofrenia, " 
"la paralisis cerebral, " ."la epilepsia," "el autismo" — tienen 
. el poder da ayudarle a usted y a su hijo. Uno quiere la protec- 
v cion y los servicios que estas etiquetas pueden prop arc ionar . Pe- 
. ro*existen estereotipos "generalfes as.ociados con estas etiquetas 
~ "chalado," "tonto,"' "loco," Est'os estereotipos tienen el po- 
nder de hacerle dano a'usted y a su hijo, Sus esperarizas para un 
futuro mejor son, muchas veces, siraplemente ganas de quitarse de 
sncima estas etiquetas y estereotipos. No obstante, aunque elimi- 
nadas , estas dif erencias , existen. Habria que tener otro cri- 
terio para Qbterier servicios especiales. . Este es precisamenta 
el dilema en qije se encuentran los padres y los prof esionales , 
hoy en dia. 

% En^l977t un comitS a nivel nacional, el National Task 
Force, presents al gobierno federal,, sus recomendaciones sobre la 
definiciSn de los trastornos del desarrollo, Propusieron ung, de- 
\ finiciSn no-categ8rica (o sea, sin etiquetas) que es como sigUei 

Para los fines del Development Disabilities Act (Ley de 
los Trastornos del Desarrollo) , un trastorno del desa- 
# rrollo es una incapacitaci&n grave y cr8nica quei 

4 

1. es imputable a un deterioro mental o fisico o a una com- 
binacion de deterioros mentales y fisicos; 

2. se manifiesta antes de cumplir-. los 22 aHos; 

3. es probable que continue indefinidamente ; 

k. llev& a limitaciones funcionales substanciales en por lo 
menosvdipes de las siguientes Sreas de las actividades hu- 
'manas i • 

a. cuidarse de uno mismo, 
i b. lenguaje receptivo y expresivo, 

c. aprender, 

d. movilid&d, 

e'. sentidb pro$io, poder J^le^ ^*a opiniones o gustos 
propios , 

f. capacidad para vivir independiente, o 

g. auto-suficiencia econ6mica, y 
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$. muestra, una necesidad por una combinacion y una serie 
de servicios, tratamientos y cuidados especiales, inter- 
disc iplinarios generic os y adem&s son , 

a. de una duracion prolongada o de toda la vida y 

b. planeadas y coordinadas para un solo, individuo. 

Una incapacitation (en ingles: ^disability) se define 
como "una forma de insuficiencia o limitacion en el desempeno de 
los papeles y trabaios que la sociedad espera de un individuo." 
Ademas, la* definicion se refiere ^a "deterioros'^y no a clases es- 
peclficas de condiciones. Usando esta definicion a una persona 
retrasada mental, autlstica, o que sufre epilepsia o par&lisis ce- 
rebral, no se la incluirla autom&ticamente bajo la legislacion y 
programas para la$ persortas con trastornos del desarrollo.^ Ade- 
m&s, un individuo tendria que caer bajo todos los dem&s criterios 
especificados por la definicion para ser elegible para estos ser- 
vidios. Para determinar si un individuo esta "sustancialmente,, 
limitado en sus funciones" en, por lo menos, tres de las^&reas i- 
dentificadas , serla necesario compararle con model'os o terminos 
medios nacionales (como pasa actualmente con los ex&menes IQ) , o 
serla necesario que alguien jlnformado le observara. 

*■» 

El objeto de ia definicion no-categorica, era de in- 
cluir todas las clases usadas actualmente para definir los tras- 
tornos del desarrollo — la oligoirenia, la parfilisis cerebral, 
la epilepsia, el autismo — e incluir a otros individuos con ca- 
racteristicas similares, por ejemplo, la psicosis Infantil (una 
enfermedad mental) y la cuadriplegia (un deterioro fisico)/ Pero 
la intencion detr&s de la. definicion no-categ5fica, j=>ra de -incluir 
solamente a los incapacitados m&s gravemente de cada clase. Por 
eso, la cuestion de si mSs o menos personas recibir&n, de hecho, 
los servicios necesari'os, es bastante ambigua. 

De los 4? miembrog $31 National Task Force, un ri&mero 
significativo — 12 miembros (o aproximadamente 25$) %ue incluia 
al representante de Illinois — &§taban 4 lo bastante preocupados 
sobre la ambigiied^d de la , definicion no-categorica, ^ra hacer una 
protesta oficial mediante un Minority -Report (Informe minorita- 
rio). En vez de Usar la pa3a2>ra indefinida "deterioros^ recomen- 
daron.que se usara las incapacitaciones categ&ricas iguaimente. 
Preferian que. la definicion incluyera caracteristicas de defini- 
ciones categoricas y no-categoricas. . La definicion recomendada 
por el informe minoritario diria asii 

Para los fines del Developmental Disabilities Act, un 
trastorno del desarrollo es una incapacitacion grave y 
cronica que i 

1. es imputable a la oligofrenia, la par&lisis cerebral, la 
epilepsia o el autismo, o es imputable a cualquier con- 
dici6n similar a la oligofrenia, par&lisis cerebral, epi- 
lepsia o autismo porque tal condicion lleva a. un .empeo- 
ramiento similar del f uncionamiehto intelectual en gene- 
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ral o del comportamiento adaptivo y porque requiere 
tratamientos y servicios similares. ( ' 

2-5* igual que la definicion del National Task ]?orce'. 

•Las doce personas que firmaron el Informe minoritarlo 
no creen que s*> pueda administ^ar con exito los programas y ser- 
vicios para atender a las personas con trastoriios del cjesarrollo, 
sin. que haya clases identificables de estos trastornos. Las in- 
terminables •interpretaciones sobre quien sufre y quien no" tras- 
tomos del desarrollo pueden aumentar la posibilidad de tener m&s 
ex&itienes, mSs-papeleo, m&s burocraci:k, precios m&s" aLtos, y'la 
exclusion de individuos» que necesi'tan log servicios. No estS cla 
ro lo que pasarfi en Illinois. Sea cual sea la definicion que; se 
use; ustedes y,otros padres tehdrSn que es^tar *muy alerta. A ios 
ninos no se les debe negar los servicios necesarios a causa de 
los. requisitos administrativos de que' haya definiciones* legales 
y profesionales . - - 

■ 

. r • . . . ' 
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FILDSOFIA E HISTGRIA 



v Las actitudes actuales hacia los trastornos del de- 
sarrollo se reflejaji en varios campos. Ejejmplos concretos de 
actitudes actuales sobre este -tenia son el aumento del interes en 
incluir a los inv&lidos en r las clases de .ninos-' ,, sanos M (en ingjles t 
"mainstreaming" o "normalizacion" ) , la d'ada vez menor importari- 
cia de'la institucidnalizacion, la cantidad y tipo de fondos fe- 
derales yestatales, el nacimiento de la defensa de los derechos 
civiles, el crecimiento de las asociaciones de voluntarios, y e r l 
tipo' y utilidad de los centros y de los programas especiales. 
Cualqui'er cambio ,en cualquiera de estas' areas afecta a la si- 
t.uacion global. *Por ejemploi un grupo voluntario de padres 
puede presionar para que se convierta en ley una propuesta que 
concederia ^ las universidades los fondos necesarios para hacer 
una investigacion. Es1:a investigacion, a su vez, puede 'estimu- 
lar m&s servicios, publicidad y psgrticipacion a varios niveles. 

c 

• Las actitudes hacia los trastornos en el desarrollo 
no ha sido siempr^ tan .po.sitivas ^ Hace treinta anos eran muy 
distintas. Las creencias anteriores de que los trastornos en; 
el desarrollo eran hereditarios, invariables y socialmente peii- ' 
grosos crearon una demanda para instituciones donde separar a* 
las personas invfilidas de la poblacion "normal." Se olvidaron 
los fines originales de est&s instituciones, la educacion y la 
instrucci&n. Durante la primera mitad del siglo veinte la po- 
blacion de, estas residencias fue .creciendo r&pidam^nte mientras 
el nfimero de personal disminula o p^rmanecia igual, con el re- 
sultado -de que se obligo a los invalidos residentes a trabajar 
para sostener la instituci&n. 

Alrededor d% 1925 $ empezaron a cambiar las premisas 
bSsicas sobre la naturaleza de los trastornos del desarrollo. No 
obstante no fue hasta a finales de la decada de los 40 y princi- 
pios de los 50/ durante una epoca de prosperidad y de reforma 
social, que se extendi 6 el interes hacia los problemas de las 
personas con trastornos en su desarrollo, .por todb el pais y hoy 
eri'*dla sigue creciendo. 

En la d§cada de los empezaron por todas partes las 
otganizaciones de padres, cuando estos se dieron cuenta de que 
estos grupos ayudaban a que el publico entendiera los problemas 
de las personas con trastornos en su desarrollo y creaban oportu- 
nidades para sus hijos. El crecimiento fenomenal de estas orga- 
nizaciones de padres ha tenido un impacto significativo sobre el 
crecimiento de los servicios para las personas con trastornos en 
su desarrollo. Por ejemplo, la National Association of Parents 
and Friends of Mentally Retarded Children (Asociacion nacional de 
los padres y amigos de los ninos retrasados mentales) se estable- 
cio en 1950 con 44 representantes de 23 organizaciones en 13 es- 
tados. El nombre de la Asociacion se redujo a National Associa- 
tion for Retarded Citizens (Asociacion Nacional para ciudadanos 




el ^saSa^P I n 5!?n r0 ? 8 loCaleS * Stales de todo 

• S of?'S«5!Si! ; 7 : Las . otras organizaciones que se dedican 
?*2KJK ?S*f t F astor ^ os en su desarrolld han itenido un cre- 
cimiento igualmente impresionante. 

© * 

™o ««• ? ra cias a log infatigables «esfuerzos de los padres * 
para conseguir derechos bfisicos para las personas con trastornos " 
en su .desarrollo,, la "normalizacion" o "mains treaming- (S es- 
fuerzo para proporcibnar la eduaaciqn y la instrucciln en el am- 
biente mas estimulador y menos restrictive), se ha convert i do en 
una,meta nacional. En la decada de los 70 y los 80, la necesi- 

% t£ f Lt5 P ?f ta 5 ta 63 la de i° S se * vi ?i*°* comunitarios? 1^1 lie- 
gar a este fin hay un nuevo enfasis. s6bre lo que la comunirfart 

ESSn&d^ 8 *? 0 ^ 8 !? y 61 ^^iento inSvidua^iSos^y .la 
' dSlta cuidados desde el nacimiento hasta la edad a-' 

« • • 

Participacion federal 

n 4.. , Las tres divisiones del gobierno federal, el- leeis- ' 
latxvo, el executive y el judicial, tienen un pasadp dlactivi- 
dades que afectan significativamente a las vidas y al bienestar ' 
de las personas con trastornos en su desarrollo. * DleneStar 

~ El legj-slativo 

o«r,oo La legislacion federal importante resp'ecto a las per- 
sonas con trastornos en su desarrollo, empezo en 1868 con la cre- 
acion del Offipe of Education. Durante los arios ,20 , 30 y Jo de 
tint ? 6 apr ° b ? le gislaci6n que influencifc/la instruccion 

S2T2JSi E^T»~ d x-« S0Cl - al \ y ^ SalUd P ^ ica ' Las enmien-. 
ntLt+t !*i * eyeSf anadldas en los anos 50, mencionaron especlfi- 
camente a las personas con trastornos en su desarrollo como reel-' 
pientes de estos servicios, Los fondos para estos programs vie- 
?;?pr. pa ^ e del ..-g? bierno federal. Las agencias localfs y tsla- 
tales suministran los servicios y pagan el resto de los"cos~tos. 

L-a educacion . La meta principal de la participacion del gobierno 
federal en el area de la education, ha sido apoyar y estiluJa? el • 
desarrollo fle programas "locales y mejorar lascapacidldes de las 
instituciones locales. En 1958 un proyecto de ley que se convir- 
S^f tT*-^ 7 Pa ? la finariC iaei°n de la institution de e E 
dores de ninos retrasados mentales, fue la primera ley federal 
^n?n? C f nar es P ec![fi ? a ^ente a un grupo de in.alidos? 7 Los pS- , 
yectos de leyes que siguieron extendieron el numero de aeencias 
?pn,?p°i b£a ? f r° nd ° S '- exte ndieron los fines de los ?oftdos g y ex- 
tendieron el numero de grupos que podian beneficiarse. ' 

„, , f? 196 ? se. establecio un Bureau of Education for the 
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En 1975 cuando se aprobo el Education for All Handi- 
capped Children Act (Ley de E due aci6n para todos los ninos inva- 
lidos). (-Lev publica 9^-1^2 se calculate que. la natad de los 
ocho ndllones de ninos invalidos del pais^no reciblan una educa- 
ci6n apropiada y que alrededor de un millon de esos^estudiantes 
es^ban^ot^ente exciuidos del jistema de, educ^on pfibl^ 
La lev establece que todos- los ninos invalidos entre las edades 
de tres y veintiun" anos te^gan la dportunidad de una educacion 
gratis, apropiada y publica. 

Vocacional. La instrucciSn vocaciohal para los inydlidos^empezo 
Ion la Ind ustrial Rehabilitation Act (Ley de' rehabilitacion in- 
dustrial) de 1920 que se estableclSvpara la instruccion de nuevo 
de los" soldadofmutilados que habia>)luchado en la flo«n 
Sundial. Las enmiendas de 19^3 asegiiraron fondos iederales a la 
rehabilitaci6n vocacional de las personas con_ trastornos en su 
desarrollo. Estos fondos no fu'eron muy cuantiosos hasta que las 
erliendas de 1965 establecieron fondos para la construction de 
S5SSF de rehabilitaciSn y el pago de salarios al personal^ 

En 1963 se estableciS una Vocational Act especialmente 
nara'las persSnas con trastornos en su desarrollo. La Vocational 
Education Act intent5 poner la responsabilidad del pago de los 
' cosmos de fa iStruooiii vocacional sobre los, estados. Como no 
• tuvo mucho Sxito, las enmiendas de 1968 exigieron que 1 °jestados 
asi/maran el 10 por ciento de sus subvene lones a la educacion 
SspSial vocaciona? de las personas invalidas. Otras enmiendas 
anadidas In 1976 proporcionan todos los fondos, nefcesarios para los 
SoSSL especiales y ofrecen subvenciones para la cqnstruccion 
fe TeteTos, serviciosde colocaci'on y construcci'on y operacion de 
.escuelas vocacionales residenciales , 

t* qp^^idad Social. La Social Security Act de 1935 se promulgS ' 
Si "New Deal" del presidente Franklin Roosevelt. Una 
SSJE* de d &7 N e^S6 fos P pagos de la seguridad -ial ^ as 

• ^5SSS ^^^^^^^^ • 
personas con trabajo y. sus familias. Si los P^es de un ngo 

y Medicare. 

El Title XVl"de la Social Security Act autoriza a la 

Social Security Administration P ara .P or P 6rc ^^,^f ba^^elnue- 
nimos.(de ingresos) a los viejos, ciegos e glides bajo el nue 
vo uroerama de Supplemental Security. Income ^SSIP) . iste progrd 
S es fsp-ecialmente importance para los iny&lidos que tienen ^po- 
Ss ingresos, ya que los bene-ficiarios reciben seryicios extras 
como ?S pages Vcuidados de WLud- Medicare servicios sociales 
y sellos (cupones, vales) para comida.. 



4 



La Salud publica. Hecho ley erf 1944, el # Public Health Service 
(Servicio de la salud publica) brinda apoyo a los estados y comu- 
nidades para animarles a desarrollar, construir y facilitai* cen- 
.tros y servicios para la salud. Las actividades de investigacion' 
del Public Health Service se ^administran por los National insti- 
tutes of Health (Institutos nacionales de, la saUld*)'. Las sucur- 
sales que tienen que ver con los trastornos del desarrollo inclu- 
ye^j el National Institute of Mental Health (Instituto nacional 
de la salud mental) establecido en 1946, el National Institute on 
Neurological Diseases and Blindness, establecido en 195p (cuyo 
nombre se cambio a National Institute on Neurological and Communi- 
cative^Disorders and Stroke • (Instituto nacional de erfrermedades 
neurologicas, de la comunicacion y de infartos)y el National 
Institute of Child Health and Human Development (NICHD) (Institu- 
to nacional- de la salud infantil y del desarrollo humano) esta- 
blecido en I962. 

En 196ln el President's Panel on Mental Retardation 
(el Jurado del presidente sobre la oligofrenia) busco una alterna- 
tiva a la institucionalizacion y recomend5 -que se reemplasara con 
servicios de salud comprensivos ubicados en centros de la comuni- 
dad. Sus recomendaciones hacian necesaria la existencia de pla- 
nificacion coordinada y comprensiva a nivel de estado. 

«. 

La Developmental Disabilities Services and Facilities 
Construction Act, (Ley de la construccion de centros y servicios 
para las. personas con trastornos en su desarrollo) de 1970 fue 
promovida por una confederacion, ad hoc que representaba a la Na- 
tional Association for Retarded' Citizens (Asociacion nacional 
para los ciudadanos retrasados), la American Association for Men- 
tal Deficiency (Asociacion americana para las deficiencias men- 
tales), la National Association of Coordinators of State Programs 
for the Mentally Retarded (Asociacion nacional de coordinadores 
'de programas estatales para ids retrasados mentales); el Council * 
for -Exceptional Children (el Consejo para los ninos excepcionales) , 
la National Association of State Mental Health Program Directors 
(Asociacion nacional de directores de programas estatales para la 
salud mental) y. United Cerebral Palsy (Union de paralisis cerebral) 
Este grupo promovi6 el uso del termino "trastornos del desarrollo" 
en la nueva legislacion para que la legislacion categorica quedara 
reducida al minimo y para que la legislacion distinguiera clara- 
mente entre estos y la salud mental. La' meta principal de esta 
ley fue la de "asistir a los estados a desarrollar y realizar un 
plan estatal comprensivo y continuo para satisfacer las necesi- 
dades presentes y futuras de las personas con trastornos en su -de- 
sarrollo". Esta ley de 1970 animo la pfomocion de un surtido de 
servicios que satiSfaciera las necesidades de los' invalidos duran- 
te toda su vida. 

La Developmentally Disabled Assistance .and Bill of 
Rights Act (Ley de ayuda'a las personas con trastornos en su desa- 
rrollo y de sus derechos) de 1975 intento resolver los problemas 
de. la legislacion anterior. El Title II de esta ley de 1975 puso 
mucho enfasis sobre la defensa de los. derechos. L> varios ejem- 

y 
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plos de cuestiones que tienen que ver con los derechtffe de las per- 
sonam con trastornos en su desarrollo, Estos derechos incluyen 
los siguientesi el derecho a .tratamiento, establecimiento de es- 
tSndares nuhimos para los centros residenciales y a tener un plan 
individual;! zado y renovado anualmente para todos los que est&n 
irlcluidos "en un programa apoyado con fondos del gobierno federal. 



El e.jecutivo a 
* - ) 

La rama e jecutiva del gobierno federal .se ha mostrado 
activa en relaci6n<con teraas relevantes a los tra&tornos del desa^ 
rrollo^mediante una serie de consultas a laG^sa Blanca. La pri- 
mera fje §n 1909 y el tema'era los cuidados de los ninos dependien- 
tes. Esta consulta fue la primera de muchas y convirtio -a la Ca- 
sa Blanca en un foro para el examen de las preocupaciones naciona- 
les y tambien motiv6 la creacion de la Children's Bureau (Oficana . 
par^ los ninos >• Desde entonces se han convocado a grupos para 
consultaries scbre cuestiones que afectan a los ninos y a la ju- 
.ventud, una vez cada diez anos. Tambien se han convocado varios 
corpses y Jurados PresidencialeS sobre los intereses de los inv&- 
ifdos. Algunas de estas se han quedado como agendas " permanent es , 
Estas consultas son muy importantes para encaminar la polltica y 
la legislaci6n nacional en el &rea del bienestair de los ninos. 

V * 

En 194-7 'se convocS el Comite Presidencial sobre Em- 
pleos para los Inv&lidds-. En 19^9 se convirti6 en una agenda 
permanente. Aunque originalmente este comite se ocupaba solamen- 
te de los soldados mutilados en la guerra, el cojnitS tiene tambien 
hoy en dia la responsabilidad de aconsejar al Presidente sobre el 
empleo -de ^todas las personas invfilidas. 

En 1961, el Presidente Kennedy convoc6 una junta de 
expertos jpara f estudiar el tema ae la oligofrenia. La junta pu- 
blics un inf orme "Una t>roposici6n para un programa para combatir 
lavoli'gcflfrenia a nivel~ nacional 11 que fue un hito muy importante 
en mejorar los servicios para las personas con trastornos en su 
desarrollo, ' s r . 

El Presidente Kennedy convoc6 una Consulta de la Casa 
Blanca sobre la Oligofrenia .en septiembre de 1963 para presentar 
los programas federales que estaban surgiendo en aquel momento, 
a los representantes de los estados. En marzo de 1966 el Presi- 
dente Johnson cre6 un Comite Presidencial sobre la^ Oligofrenia 
como una agenda permanente que sirviera de conexi on^ entre la Ca- 
sa Blanca y los departamentos administrativos y tambien entre el 
gobierno federal y las agendas locales, 

\ 

El .judicial j 

A las personas con trastornos en su desarrollo les han 
sido denegados los derechos que disfrutan lbs dem&s ciudadanos 
tanto por las leyes como las postumbres de la sociedad. Alrededor 
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del final, del siglo dies y nueve , se crearon leyes que intenta- 
ban limitar la libertad de los retrasados mentales -- no podian 
casarse, solo podian vivir en determinados sitios y se permitio 
la esterilizacion involuntaria. Adem&s, la falta de jrecursos 
especiales, como maestros de educaci6n especializada o, transpor- 
te, no permitid a las personas con trastornos en su desarrollo 
obtener una educacion o un*fempleo. La cuestion de los derechos 
legales^ y cons.titucionales se ha discutidc? solamente en. los'fil- 
timos anos. Los pleitos* llevados a los triburiales para examinar 
la legalidad de cuestiones especificas han servido como el'con- 
senso sobre- el que se pueden es^ablecer unos principios gerfera- 
les'de. igualdad de derechos.- . j 

Un resultado del movimiento en pro de los derechos 
civUes de los anos 50 y 60, -ha sido una mayor pre ocupacipn sobre 
la discriminacion no-cons,titucional. Las tiersonas incapacitadas 
tambiSn harwllevado pleitos a los tribunales. Algunos de los ca- 
sos legales mis influyentes han* sidoi 

1954 — Brown vs. (contra) Board of Education* En este caso fa- 
moso el tribunal' decreto que los programas de educacion que eran 
"separadp pero igual" eran ilegales y el resultado fue que los 
colegij^ ptiblicos tuvieron que empezar su desegregacion, \ 

1972 — Pennsylvania Association for Retarded Children vs. Common- 
wealth of Pennsylvania. En este paso el tribunal decreto que los 
colegios pftblicos deben ofrecer a cada nino retrasado mental un 
programa de educacion gratis y asequible. Esta decision influen 1 - 
cio la legislacion de 197^ (PL 93-380) que exige de todos los es- 
tados un plan para proporcionar una educacion pftblica a cada- ni- 
no invalido sin considerar el grado del defecto. 

1972 Wyatt vs. Stickney. El tribunal decreto que una persona 
tiene derecho a tratamiento individualizado y de la manera menos 
restrictiva posible. 

1973 Souder vs. Brennan. Este caso establecio el derecho de. 
estar libre de servidumbre involuntaria en las instituciones del 
estado. 

1973/— Urban League vs. Washington Metropolitan Area Transit Au- 
thority. En este caso, el tribunal decret5 que es obl^gatorio que 
haya accesos especiales par^ los invilidos en edificios ymedios 
de transporter 

197^ — Wyatt vs. Aderholt. Esta decision cambio el criterio de 
la Supreme Court (Tribunal Supremo) de 1927, decretando que la es- 
terilizacion involuntaria es ilegal-. 



Estado de iMinois 

Durante una presentacion de diapositivas en el Wauke- 
gan Developmental Center, el Senor Ralph Hayftes dijo que Illinois 
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habia evolucionado 360 grados en cuanto a su actitvd hac^ las 
personas con trastornos en su desarrollo y el tratamiento de JLas; 
mismas. Se referla a que despues de anos de institucionalizacion, 
aislamiento y mal entendimientos , estas personas regresatari a cui$ 
dados y tratamiento de las personas con trastornos en su desarro- 
llo en Illinois es representative tie las -tendencias nacionales en 
este campg y ha estad'o influenciada por ellas. Las actitudes del 
publico y la polltica del siglo pasado en el^cuidado de los indi- 
viduos retrasados han resultado inf luenciados por^las organiza- 
ciones de padres, la legislacion federal, la accion judicial', la 
invesiigacion y una gran variedad de otros grupo s s y fuentes inte- 
resados. 

Al principio de la historia'de Illinois, las familias 
ampararon a sus inv&lidos. En I865 1% legislatura estatal de Illi- 
nois consintifr fundar un colegio "para idiotas y ninos debiles 
mentales". Este primer colegio se establecio con el fin de ins-' 
truir a los alumnos para que al salir del colegio pudieran adap- 
tarse mejor a ia vida de la comunidaa- En este momento de la hir- 
toria, tanto en Illinois como en'' el pais entero, el publico se en- 
teraba poco a poco de' los problemas de los inv&lidoc. Este cole- 
gio se designo como experimental. Solamente aceptaba a alumnos ' 
que parecla entrenables y que podian beneficiarse de un ambiente 
escolar/ * * / 

El colegio experimental de Illinois crecio r&pid^men- 
te con A siempre mucha mis demanda que plazays. (Esta situacion 'dp- 
sequilibrada fue una .caracteristica de los\centros 'de^Illinois du- 
rante el siglo sigui'ente.) DespuSs^ de cinao anos el oolegio con- 
siguio el estatus de permanente, se** nombro el Illinois Asylum for 
Idio^s and Feebleminded Children (Asilo de Illinois pat-a idiotas* 
y ninos gebilea mentales) y se traslado a^Lincoln, Illinois donde 
se construyo un centro. El colegio siguio aceptando a los estu- 
diantes que parecian capaces de ser. ensenados solan ante y se or- 
ganizo como una escuela de internos. 

No. obstante en 1880, el car&cter de], Asilo de Illinois 
para idiotas y ninos debiles mentales , empezS a cambiar. Presio- 
naron al colegio para que aceptara a ninos bajo custodia. La cau- 
sa de este camtiio fue la nueva actitud que se centraba en la cues- 
tion sobre si era 0 no verdad que se podia curar a los "imbeciles". 
Al piceptar la opinion de que no se podian curar, por parte del pu- 
blico y de los profesionales , desaparecieron los esfuerzos de^ ins- 
truir a los ninos en esas instituciones y lc reemplazo la idea de 
que la institucion era \ii„-t especie de almacen. En 1885 las veinte 
instituciones del pals evolucionaban ripidamente en esta direccion. 

, En 1910 se cambio el nombre del asilo por el de Lin- 
coln State School and Colony (escuela estatal y colonia Lincoln). 
En £913 el nfimero de re si dent es pasaba de 500 y en 1915 la- deci- 
sion de admitir a nuevos residentes paso de la oficina del supe- 
rintendente de la institucion a los tribunales. La pol?tica del 
tribunal fue la de dejar entrar a cualquier ciudadano con trastor- 
nos en su desarrollo sin tomar en consideracion la gravedad de su 
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estado o su edad. Esta nueva politica estigmatizo la residencia , 
en el asilo y consigui8 hacer todavla mfis' dificil el regreso a la 
comunidadi una vez dentro. - n 

La poblaciSn del centro de Lincoln y la del otro m&s 
nuevp para epilepticos en Dixon creciS durante los anos 20, 30 y 
40. Ambos compartieron los problemas que tuvieron todas las gran- 
des instituciones custodiales de todo el pals. Los centros esta- 
ban llehJ'simos, la proporci8n entre el personal y el ndmero de pa- 
cientes era baja, Hubo poca instruccion y las condiciones eran em- 
brutecedoras. 

Las personas interesadas empezaban a hablar de las 
condiciones en las instituciones, de los derechos humanos , de al- 
ternatives a los cuidados de pacientes residentes, de educacion 
especializada en las 'escuelas pCblicas y de los varios programas 
que se podian montar en la comunidadi Los padres se qsganizaron 
eri Dixon en 1951 y en Lincoln en 1954. Estos grupos presionaron 
a, los pollticos par;a que hubiera mejores centros y mejores condi- 
ciones. El resultado de este esfuerzo fue la construccion en 
1959 del Illinois State Pediatric Institute (Instituto PediStrico 
del Estadcr de^ Illinois) en Chicago. Este centro tenia 585 camas 
y^se construyo para atender a ninos gravemente retrasados de'seis 
anos de edad y menores de esta edad solamehte. El Instituto pe- 
diltrico fue el primer centro que se construyo en Illinois para 
los retrasados mentales, desde la construccion del centro de Lin- 
coln en I877. 

En cuanto al desembolso por residente, en 1961 Illi- 
nois ocup^ba el puesto nfimero J42 de los 48 estados. No obstante 
hubo progreso poco despues. En 1964, como los centros ya exis- 
tentes estaban demasiado llenos y mucha gente esperaba para entrar 
los legisladores de 'Illinois decidieron poner en pr&ctica un pro- 
grama r&pido de expansion que results en la creacion de tres cen- 
tros nuevos, con una capacidad para 800 personas cada unoi el cen 
tro Warren 'G. Murray en 1964; el centro William W. Fox en 1965 y 
el centro 4. L. Bowen en 1965. Tambien en 1964,' la American Asso- 
ciation on Mental Deficiency (Asociacion americana para la defi- 
ciencia mental) presento su primera lista.de normas*para las ins- 
tituciones residenciales para los retrasados mentales. La apari- 
cion de estas normas, la presencia de centros nuevos y varias ac- 
tuaciones por parte del gobierno 'federal fomentaron entre los gru- 
pos interesados una evaluacion de la situacion del momento y la' 
creacion de metas para el future. En Illinois las metas que tu- 
vieron mayoi: consenso fueron la creacion de nuevos centros resi- * 
denciales para el noreste de Illinois, limitar el nfcmero de camas 
a 400 en los> centros nuevos, reducir a Dixon y Lincoln a un ta- 
mano menor , ^animar a l£.s comunidades a proporcionar servicios y 
la colocacion de los centros futuros dentro 0 cerca de la comuni- 
dad del inv&lido. 

En la decada de los 70, se dieron pasos hacia estas 
metas. En julio de 1970, se organizo un "prograrca de recibimien- 
to central," una innovacion en este campo, en el Illinois State 



21s 



212, 



Pediatric Institute, que cubri5 la zona de los nueve condados del 
noreste de Illinois. * Con este program* el Instituto evaluaba a 
los pacienteg y fes. dirigia/ segftn el caso particular de cada in- 
dividuo, a la combiriacion correcta de servicios que necesitaban. 
Si es posible, los servicios recomendados est&n en la comunidad 
del paciente y van. a centrors estatales solamente para cuidados me- 
dicos; cuidados muy .especiales y ayuda economica. El enfasis^del 
programa est^ erv ponex- ,la/responsabilidad de cuidar- a los invali- 
dos en manos de las comunidades locales. .Una vez empezado este 
programa,- el Instituto cancel© 'sus servicios para pacientes a lar- 
go plazo; - 
> 

.Otro proyecto innovador fue el Elizabeth Ludeman *Cen- 
ter en Park Forest que fue construido en 1972. Este centro era 
muy distinto al instituto convencional. Los alumnos del centro^ 
Ludeman viven en 50 casas de estilo "ranch" (o sea de un solo pi- 
so), 8 estudiantes en cada casa. ?-£l^ centro pone enfasis en pro- 
porcionar a los alumnos un ambiente '"normal" para que la vida den- 
tro del centro sea paralela-a la. vida en la comunidad. El Eliza- 
beth Ludeman Center fue uno de los primer os de su tipo construidos 
en este pais. M&s tarde se construyeron dos centros de este tipo 
mSs Illinoist el William A. Howe Center que abrio sus puertas 
en 1<?73 en. Tinley Park y el Waukegan Developmental Center que se 
estreno en 1975 en Waukegan. 

Mientras se construlan los centros de Waukegan y de 
Howe, el concepto de cuidado residencial cambio de nuevo. Se opi- 
naba que incluso estos centros eran demasiado grandes. El estado 
empez6 a animar la creacion de centros m§.s pequenos, m&s cercanos 
a las familias y que aprovecharan al mSximo los servicios de la 
comuni^a!d.. , 

La Development ally Disabled Assistance and Bill of 
Rights Act (Ley de asistencia a las personas con trastornos en su 
desarrollo y de §us derechos) del gobierno federal de 1975 exige 
a todos los esWdos que creen un Consejo del GoberQador sobre los 
trastornos del ^desarrollo. El consejo de Illinois, "tin gjupo cuya 
mision es acorfsejar y planificar, est& compuesto por representan- 
tes de agencias estatales que acttian en el mundo del inv&lido y 
per represe.ntant?s de las comunidades . n Las agencias m§.s metidas 
en la vida del inv&lido son el Department of* Mental Health and 
Developmental Disabilities (Departamento de la salud mental y de 
trastornos del 'desarrollo) , el Illinois Office of Education (Ofi- 
cina de educacion de Illinois) y la Illinois^ Board of Vocational 
Rehabilitation (Junta de Illinois de *reha bill tac ion vocacional) 0 

En Illinois las instituciones ya no sufren de estar 
demasiado llenas y el -estado puede estar orgulloso. del hecho de 
tener m&s centros acredltados por la Joint Commission on Acredi- 
tations of Hospitales que cualquier otro estado.' En enero de 
1977, Illinois era el n&nero uno en cuanto a la calidad de los 
servicios para los ciu,dadanos con trastornos en su desarrollo. 
Los servicios llegan a m&s gente que nunca y los programas que se 
crean-ponen enfasis en los cuidados de la comunidad y en la nor- 
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. malizacion de estos cuidados. • El futuro del cuidado de las per- 
sonas con trastornos en su desarrollo en Illinois parece estar \ 
Sh???!!!!/! la lniciativa v de la manera en que acepten la respon- 
l b J iad ? e Proporcionar apoyo a esta gente por parte .de las co- 
munidades locales, en su area, con el respaldo de los gobiernos 
federal y estatal, los tribunales y las numerosas organizaciones '* 
nacionales. " 

El Condado de Lake * / 

O v. 

, Las ne cesidades de las personas con trastornos en su 
desarrollo del Condado de Lake, se reconocieron por primera vez 
por ciudadanos particulares.. "En la decada de los 50, se empezo a 
-educar a las- personas con trastornos en- su desarrollo en aulas pe- 
que £ a 5 y privates. Una descripcion de estos anos pioneros la es- 
cribio ..Virginia p. Matson en su libro A School for P eter. (Un 60-' 

in g i°i Para FB ¥V\ E1 libr ° ex P lica la fundacion y el^recimien- 
to del Grove School donde Virginia Matson continua-hoy de presk- 
dente. El proceso que experimentaron los demas colegios privadds 
en el Condado de Lake es, seguramente, muy semejante, pero aun no 
se^ha escrito. Siendo ya una maestra con mucha experiencia en en- 
senar a ninos normales, Virginia Matson- acepto la responsabilidad 
de instruir al hermano de uno de sus estudiantes, que presWtaba . 
trastornos en su desarrollo. Tuvo exito, la noticia corrlS"de bo- 
4 C f^ €n ca y PF onto tuvo a <&ro nino en su clase especial de los' 
sapados, tambien con trastornos en su desarrollo. Dejo su traba- 
jo como irfaestra .y empezo a ensenar a un pequeno grupo en su casa. 
Los distritos locales pagaron los costos. Las materias que se 
usaban y las tecnicas se inventaban sobre la marcha. Pronto tuvo 
ayudantes voluntarios. En i960 -el colegio se traslado a una es- 
cuela^ rural abandonada de ladrillos y la equiparon con la ayuda de' 
donaciones privadas. La ayuda de las iglesias y de las juntas de 
colegios era inconsistente. A veces «yudaban, a veces, no. En 
1965 se traslado a donde esta ahora &onde proporciona servicios 
residenciales y vocacionales ademas de la educacion especializada 
que ha sido siempre su especialidad. 



, otra histona es la que cuentan Robert Terese y Corinne 
Owen sobre los Lambs, un sitio rqsidencial y de traba jo para adul- 
tos. cori trastornos en su desarrollo. En su libro A Flock of Lambs 

(Un rebano de corderos), cuentan los principios de su centro de 

entrenamiento y de trabajo en 1961 en una tienda de animales do- 
mesticos en el centro de Chicaga. En 1966 los Lambs se traslado 
a donde estan ahora, en Libertyville en el tondado de Lake. La 
adquisicion de la granja les dio la posibilidad de variaf las opor- 
tunidades de trabajo y de servicios que podian ofrecer. El esta- 
blo de los animales grandes se convirtio en. una tienda mayor de 
animales domesticos, la casa se convirtio en un restaurante, una / 
cabana para maquinaria se convirtio en una tienda de regalos y el 
garaje en una panaderia. Se tuv,o que construir la parte residen- 
cialy otros centros de trabajo. Los Lambs funciona como una a- 
gencia de colocacion para adult os con trastornos en su desarrollo 
y como un negocio, como un programa residencial para algunos y co- 
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mo un programa informativo p*ra el publico en general. La filo-" 
sof£a de los Lambs se ha copiado en otros estados del pais para 
los que quieren tener un negocio personal, por ejemplo montar una 
tienda de'artesania en un centro comercial. 

Ha habido otros centros en el Condado de Lake que han 
empezado pequenos y han ido creciendo como respuesta a una deman- 
da cada vez mayor. 

El Klingberg Residencial School (Colegio residencial 
Klihgberg) empezo en 195^ cuando Irene Klingberg empezo a dar ela- 
tes en el s8tano de una iglesia a un grupo de ninos con trastornos 
en.su desarrollo. Este comienzo humilde, sjb quecjo atrfis cuando 
el colegio se tr^slad8 a 'la granja donde estS. ahora, en 1962 y a- 
brierori un colegio residencial para 100 ninos. El colegio Kling- 
berg sifeue proporcionando un prograraa residencial con enfasis en 
la educacion. Hay un taller, donde esta £ente tiene el empleo ase- 
gurado, trabajan para grandes industrias y brinda instruccion pre- 
voc.acional en los campos de serigrafia y cer&mica. 

En 195^1 un grupo de personas, la mayorla padres, em- 
pezaron la Glenkirk Association for the Retarded (Asociaci8n Gi en- 
kirk para los retrasados mentales). Este colegio diurno para los 
retrasados mentales susceptibles de recibir instrucciSn, eppezo 
sirviendo a 'la comunidad de.Glenview en el Condado de Cook* desde 
una iglesia. En I960 se estren& un edificio para el colegio y en- 
1971 se compro un terreno para construir un centro residencial. 
Tardaron siete anos en cumplir con los requisitos para los centros 
residenciales y obtener todos los perraisos necesarios. En 1978, 
la Asociacion Glenkirk estrenS su centro res^diencial en Lake Forest 
para ninos en edades comprendidas eritre los seis y los veintiftn 
afios, Todos los residentes asisten a projgramas de educacion espe- 
cializada en los colegios pGblicos durante el dla. 

En 1953, el Countryside'- Farm School (Cplegio de la 
granja en eL campo) empezo su programa ,con cinco ninos retrasados 
mentales en una granja que era 1 propiedad de la..jnadre de uno de* es- 
tbs ninos, un chico retrasado*,mental susceptible de recibir ins- 
'truccion. En 195^ el colegio se incorporo con el nombre de Coun- 
tryside Center'for the Retarded (Centro^campestre para los retra- 
sados mentales). En 1969, ano en que anadieron un programa de 
taller, cambiaron de nuevo el nombre, esta vez a Countryside Cen- 
ter for the Handicapped (Cerrfcro campestre para los invdlidos), que 
lleva hoy. Countryside es una corporaci8n privada "not-for-pro- 
fit" (sin intencion de hacer 'beneficios) que' sirve a m£s de 200 
ninos y adultos retirasados mentales^ o invalidos fisica o emocional- 
mente de la parte .norte 'del Condado" de Cook y del Condado de Lake. 
Sus numetosos 'programas incluyen un programa para instruir a adul- 
tos con trastornos en su desarrollo que viven en la comunidad y 
una unidad para el apoyo a la familia. * 
* « 

Mount Saint Joseph es un centro residencial para mu- 
jeres adultas con trastornos en su desarrollo. Empezo en 1935 con 
doce personas en una vieja granja. Hoy en dla tienen 160 acres e 
incluye una granja y casitas como residencias. Se dan-clases de 
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rehabilitacion, terapia y recreo. Siempre lo han diri^ido las 
Daughters of St. Mary of Providence. - ^ " 

ift^n La Riversi de Foundation (Fundapi8n Riverside) empez8 
en 1967, con el nombre de Riverside Manor i -como una casa para cui- 
dar a enfermos que era un negocio. ">En 1967 se cbnvirtiS en una 
organizaciSn "not-for-profit" de la comunida'd. Ubicada en Lin- 
colnshire, Riverside es un centro de cuidados intermediaries para 
adultos con trastornos en su desarrollo. Ademas de tomar parte 
en los programas especiales que ofrece este centro, algunos de los 
residentesf trabajan en el Countryside Center de Barrington y en 
el Robert A. Flood Work Activity Center (Centro de trabajo Robert 
A. Flood) en'Zion. 

» El centro residencial mas reciente del Condado de Lake 
es el- centro de vids. comunitaria de la Moraine Association", en 
Highland Park, para adultos con trastornos en su desarrollo. Lo 
empezo un pequeno grupo de padres que se conocieron en 1974 gracias 
a los energicos programas sociales que habia planeado el distrito 
de recreaci6n especial y que incluia a los padres como conductores 
de los carros £ue • 3,levaban a los j8venes\ El centro de la Moraine 
Association refleja el enfasis actual en los servicios ofrecidos 
por la comunidad. • El centro no tiene un. sitio de recreo ni un si- 
tio para lavar la ropa> a propo"sitp.-para animar a los residentes 
a salir a la comunidad en busca-^e estas actividades. 
± <. 

Desde los primeros anos cuando estaban empezando estos 
programas privados, el tamano de los grupos de padres creci8 y dis- 
minuyo segun las circunstancias j Por ejemplo, el Lake County So- 
ciety for the Retarded (Sociedad del Condado de Lake para los fe- 
trasados mentales) empez8 hace mas de 25 anos cuando un hombre que 
vivia en Zion anunci5 en el peri8dico de Waukegan que tenia un 
nino retrasado que tenia un problema y que querla tener una reu- 
nion con otros padres en la misma situacion. Acudieron 25-30 per- 
sonas, donaron fondos para empezar un programa, pagaron a una 
maestra jubilada y abrieron un aula en el s8tano de una iglesia de 
Zioni asi empezS la sociedad. Durante la priraera decada la so- 
ciedad crecio hasta organizar 12 clases en el condado. Cuando 
, los distritos de educacion especializada de los colegios publicos 
empezaron a ocuparse de la educacion de los ninos con trastornos 
en-su desarrollo, la sociedad se concentr8 en actividades para a- 
dultos. Hoy en dia el Robert A. Flood Activity Center en Zion 
proporciona trabajo y actividades a mas de 150 adultos con tras- 
tornos en su desarrollo. 

, * * 

Durante el ano escolar 1959-60 los distritos escolares 
ubicadosen el centro y el noreste del Condado de Lake estudiaron 
la posibilidad de tener servicios comprensivos de educacion espe- 
cializada y c8mo se podrian poner en practica. En enero de i960 
llegaron a un acuerdo cooperativo conjuntd que s# tituloi Special 
Education District of Lake County (SEDOL) (Distrito de educacion 
especializada del Condado de Lake). El numero de estudiantes que 
asisten a las clases de SEDOL ha crecido de 41 en el ano escolar 
1960-61 a 2.683 en 1977-78. SEDOL paga «u educaci6n a 60-70 estu- 
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diantes las necesidades de los cuales se atienden mejor en progr-a- 
mas privados, mediantes fondos privados. En 1975* construyeron 
el Laremont School (Colegio Laremont) en Gages Lake para atender 
a 300 ninos moderada y multiplemente invalidos. La historia de 
SED0L.no es una historia decambios de'tipos de programas sino la 
historia de movimientos entre centres temporales. t 

Un segundo distrito escolar de educacion especializada, 
el Northern Suburban Special Education District (NSSED), sirve a 
las comunidades del sureste del Condado de Lake y el noreste del 
Condado de Cook. Esta cooperativa de 23 distritos escolares cons- 
truyeron' el Stratford School (Colegio Stratford) para atender las 
necesidades de los ninos moderada y multiplemente invalidos. El 
Stratford School existe gracias a los esfuerzos de un grupo_ espe- 
cial de padres y ciudadanos nombrados por las juntas directivas 
de los colegios que partioipan. Este grupo se responsabilizo de 
-todos los pas os incluyendo la recomendacicn del sitio exacto y 
del arquitecto. Los estudios en 1 el Stratford School ponen enfasis 
en las actividades funcionales y en el empleo de estas actividades 
en las experiencias de la vida. Otra entidad, .el Stratford Center 
proporciona servicios de diagnftstico, de supervision y de adminis- 
tracion a los distritos escolares que sor miembros. 

El tercer distrito escolar de educaci6n especializa- 
da, el Waukegan Public School District #60, es de solamente un 
distrito escolar. Es un distrito con sus raices en la comunidad. 
Este hecho esta reflejado en todos sus programas. Antes del fi- 
nal de la d§cada de los 60, se habla segregado completamente a -los 
ninos con trastornos en su desarrollo en el patio de recreo y du- 
rante el almuerzo, ademas de estar todos ellos siempre en clases 
de educaci6n especializ.ada. Todo esto cambifi con la organization 
del West Plan (Plan del Oeste). A los ninos series considers 
estudiantes primero y ninos excepcionales despues. En el plan 
nuevo cada alumno tiene un programa modificado para 81,. indiyidual- 
mente, y segun su capacidad estan durante, parte del dla en clases 
normales. El Waukegan Early* Entry (WEE) Program (Programa deen- 
trada temprana de Waukegan) combina un programa de intervencion 
en casa, en el que se entrena a los padres, con un centro de apren- 
dizaje para los ninos pequenos. El Waukegan Early Evaluation Pro- 
gram (WEEP) (Programa de evaluacion temprana de Waukegan) utiliza 
las actividades para el desarrollo que se usan en las clases de . 
kindergarten (pre-escolares ) para identificar a los ninos que ne- 
cesitan unos estudios cuidadosamente planeados. El Bilingual In- 
dividualized Program Assessment in Spanish (BIPAS) C-Valoracion 
de programas individualizados bilirigUes en espanol) proporciona 
un servicio- de recursos para la ensenanza para aquellos alumnos 
con trastornos en su desarrollo cuya lengua materna no es el in- 
gles. El Lincoln School (Colegio Lincoln) para los- grave y pro- 
fundamente retrasados mentales, ofrece cuidar durante el dla a los 
ninos que viven.coh sus. f ami lias y tambien a los ninos que viven 
en el Waukegan Development Center. 

El Waukegan Development Center (Centro de Desarrollo 
de -Waukegan) tiene 4-8 casas duplex en un solar de 36 acres cerca 
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del centro de Waukegan. Este centro proporciona servicios resi- 
denciales, terapeuticos y educativos a cerca de 400 adult os y ni- 
nos con trastornos en su desarrollo, Abri5 sus puertas en 1975 • 
Los residentes aprendon muchas de- las habilidades que necesitan 
para lleyar una vida m&s independiente. Esfca instrucci5n inten- 
siva empieza con la habilidad de. cuidar de uno mismo, c5iho apren- 
der a usar el orinal, vestirse, comer solo e higiene personal. 
Los residentes jovenes que ya han dominado estas actividades b&- 
sicas, asisten k clases de educaci5n especializada diarias en pro- 
gramas comunitarios; los residentes raayores 'asisten a talleres en 
el centro o en la comunidad. El consorcio centro-comunidad est§. 
reflejado en todos los programas. 

El Lake-McHenry Regional Program (LMRP) (Programa re- 
gional de Lake-McHenry) se creo para suplementar los servicios de 
educaciSn regular y especializada de estos dos condados. Facili- 
tan tipos de evaluaciSn que son muy especializados y que resultan 
demasiado caros para que los apoyen los colegios localfes o los 
distjitos de educaci5n especializada, Entre 1969 y 197^, compra- 
ron instrumental para hacer ex&menes auditivos y se puso en prfic- 
tica'un programa de vista y oldo para los ninos en edad pre-esco- 
lar. Al crecer el prpgrama se fueron anadiendo mas prof esionales t 
un asistente social, un tecnico del habla y del lenguaje, otro es- 
pecializado en audiologia y un.psicSlogo. En 1975 se creo el cen- 
tro de diagnSstico comprehensivo. Algunos de los servicios que in- 
cluye sons terapia flsica y vocacional, evaluaci8n diagnostica 
durante la infancia* y un programa de educaci5n Padre-nino para 
servir a los ninos con trastornos en su desarrollo menores de tres 
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Desde 197^1 la Lake-McHenry Regional Consortium Board, 
(Junta del consorcio regional Lake-McHenry; ha evaluado sus pro- 
gramas y servicios existentes y un plan para identificar las ne- 
cesidades de la poblaci5n de esta regi6n que siguen sin tener a- 
yuda. Sus contactos^ continuos con las dem&s agendas, programas 
y representantes les mantienen en contacto con las comunidades lo- 
cales. 

Durante sus esfuerzos para crear nuevos programas y 
para mejorar la vida de las personas con trastornos en su desarro- 
llo a nivel del condado, del estado y del pals, esperamos que us- 
ted har§. una crSnica escrita para poner al corriente y meiorar es- 
te capltulo y papa dejar una pauta a los que vengan despuls. 



Se recomienda leer para complefar su informaci6n 

Gray, Mary Z. Mental Retardation Past and Present . Washington, 
D. C. : President's Committee on Mental Retardation (PCMR) , 
1977. 
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Este libro sigue la historia del tratamiento de las" 
personas retrasadas en los Estados Unidos.desde el 
movimiento humanitario de 1850 y posterior hasta el 
presente. Contiene muchas fotograflas y est& escri- 
to a nivel no-tecnico. Forma parta de una serie de 
cuatro volGmenes que publica PCMR. 

-Kanner, Leo. A History of the Care end the Study of the Mentally 
Retarded . Springfield, Illinois! Charles C\ Thomas, 1964. 

Es la historia, documentada cuidadosamente , de los 
principios de los cuidados para las personas con tras- 
tornos en su desarrollo. 0 Sigue la extension espacial 
y temporal de nuevas ideas y pr&cticas en todo el mun- 
do. 

Maston, Virginia. A School for Peter . Carol Stream, Illinois 1 
Creation House,, 1974. I 

La relacion autobiogr&fica del crecimiento del Grove 
School en el Condado de Lake, Illinois. Describe los 
comienzos humildes en los Gltimos anos de la decada 
de los 50. en la casa de la autora,* hasta su conversiSn 
en un centro residencial y educativo para las personas 
con trastornos en su desarrollo, a principios de la 
decada de los 70. 

Sloan, William and Harvey A. Stevens. A C entury of Concern* A 
History of the American Association on Mental Deficiency 
1876-1975^ (1976) American Association on Mental Deficiency! 
Inc. 5201 Connecticut Ave. N. W. Washington, D. C. 20015 

Cada una de las diez decadas 'incluidas en este volumen 
tiene un capitulo aparte. Esta historia de 3°0 p&gi- 
nas de la Asociacion, la mayor de las organizaciones 
profesionales que se dedican a las personas c.on tras- 
tornos en su desarrollo, presenta tres temas princi- 
palesi el concepto cambiante de la oligofrenia, su 
mejora o curabilidad y la relaci5n entre la oligofre- 
nia y el comportamiento social. 

Terese, Robert, con Cc>rinne Owen. A Flock of Lambs . Chicago 1 
Henry Regnery Company, 1970. 

Consiste en una serie de episodios e incidentes du- 
rante los nueve anos en que los autores estuvieron a- 
sociados con adultos que tenian trastornos er) su de- 
sarrollo. El relato empieza con la inauguraci5n de 
una tienda para animales domestic os en el centro de 
Chicago donde trabajaban adultos con trastornos en su 
desarrollo. La expansion de este negocio hizo que se 
. creara el Lambs 1 Farm en Libertyville , Illinois. 
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Wolfe nsberger, Wolf, The Origin and Nature of Our Institutional 
Models , Syracuse, New YorJc^ 197J5... 

Es la cronica de las actitudes, esperanzas y pollti- 
ca que llev5" a la creacion de instituciones para re- 
tr^sados mentales. Incluye^una parte sobre las per- 
cepcione^ vulgares de los retrasados mentales como 
.* lastimosos, enfermos, seres amenazadores, inocentes, 

angelicos pero, raramente, como seres humanos que ere- 
cen tambien. Critica las instituciones y explica las 
ideologias y suposiciones que hay detr&s de ellas. 
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DIRECTORIO DE LOS SERVICIOS' PARA FAMILIAS EN 
EL CONDADO DE LAKE, ESTADO DE ILLINOIS 

Este es un directorio de todos los servicios en el 
Condado de Lake, Estado' de Illinois, para las personas que sufren 
trastornos en su desarrollo. Tambien se incluyen todos aquellos 
servicios fuera del Condado.de Lake que son asequibles y se usan 
frecuentemente. Aunque se ha comprobado con cuidado toda la in- 
formaciSn, los errores son, probablemente , inevitables. Se agra- 
decerS que nos .cumuniquen los orrores que hayah ericorftrado para 
mejorar la utiiidad de las sucefsivas ediciones que se hagan de 
este manual. . 

* 

Los servicios est&n clasiiicados por.orden alfabeti- 
co y llevan las direcciones y nGmeros de telefono vigentes en el 
verano de 1979* 

v % 
El indice que precede al directorio est£ organizadb 
paralelamente al formato de secciones y c^pitulos de este manual. 
Algunos servicios aparecen en varios sitios* Toda la ,terminolo- 
gla estS. explicado en el texto del manual. Para sacar el mSximo 
aprovecho de este directorio, recomendamos que se lean previaraen- 
te los capitulos correspondientes en el manual. 



INDICE AL DIRECTORIO DE SERVICIOS 



La organizaciSn para toda una vida 

Diagnostic o y evaluacion , 

Achievement Center 

Chicago Osteopathic Medical Center 

Children's Center for Learning 

Children's Memorial Hospital 

Children's Therapeutic Programs 

Division of Services for Crippled Children 

Epilepsy Rehabilitation Institute 

Evanston Hospital 

Glenbrook Hospital 

Illinois Department of Mental Health and 

Developmental Disabilities Subregion 7 — Developmental 

Disabilities Division 
Illinois Institute for Developmental Disabilities (HDD) 
Lake McHenry Regional Program (LMRP)" 
Loyola University Medical Center 
Lutheran General Hospital 
Mercy Hospital arid Medical Center 
Michael Reese Hospital and Medical Center 
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Northwestern University Memorial Hospitals 
Presbyterian-St.- Luke^ Hospital 
" Rehabilitation -Institute of Chicago 
Schwab Rehabilitation 'Hospital 
Shriner's Crippled Children^ Hospital 
Wyler's Children- 1 s Hospital of the, University 

of Chicago- p & 
University of Illinois Hospitals , 

* 

Los profesionale s que nartieipan. en la educaciSn especializada 

(sin servicios pertinent es) 
JA educacion y las personas con trastornos en su desarrollo 
. College of Lake County 

' Glenkirk Association, for Retarded Citizens 
The Grove School v * * *4 

Illinois" Office of Education 1 53 

Lake County Head Start 
Lake-McHenry Regional Program (LMRP) 

Low Incidence Cooperative Agreement (LICA) ■ * 

Northern Suburban Special Education District (NSSED) 
Special Education District of Lake Couhty (SEDOL) 
Trinity College 

Waukegan Unit School District #60 Special Education 
Services 

La educacion religiosa ' 

** * 

^Congregation B f nai Tikvah ' , 
First Congretional Church 
Immaculate Conception Church 
Immanuel Baptist Churcji 
Messiah Lutheran Church 

North Suburban Synagogue — and Beth El * 
Saint Andrew^ Lutheran Church 
Saint Dimas Church 
Saint Joseph Church — Libertyville 
Saint Joseph Church — Round Lake 
Saint Mary's Church — Buffalo Grove 
Saint Mary's Chur;h — Lake Forest 
Santa Maria del Popolo 
Waukegan Developmental Center 

Servicios vocacionales 

Clearbrook Center 
Countryside Center 

Glenkirk Association for Retarded Citizens 
The Grove School 

Illinois Department of Rehabilitation Services (DRS) 
Illinois State Job Service 
Kenosha Achievement Center 
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Lake 'County Area Vocational Center (LCAVC) 

Lake -County Comprehensive Employment and Training Act 

(CETA) Program- 
Lake County Society for the Retarded 
The Lambs i Inc.- # 

•McHenry County Association for Retarded Citizens 
North Shore Association for Retarded Citizens N 
Northwest Suburban Aid for the Retarded^ 
Opportunity, Inc. 

President's Committee on Employment of the Handipapped 
Saint Coletta * , 

Ambientes residenciales 

Elaine Boyd- Creche' ■ -< 
Glenkirk Association for Retarded Citizens 
Illinois Children^ Hospital -'School 
Illinois Department of Mental Health and 
, * Developmental Disabilities Subregion 7 — 

Developmental Disabilities Division 
Klingberg School 
The Lambs/ Inc.. 
Little City Foundation 
Marklund Home 

McHenry County Associaticm for Retarded Citizens 
Misericordia North 
Moraine* Association 

Mount Saint Joseph * 
Orchard Village. 
Riverside Foundation 
Saint Coletta 

Waukegan Developmental Center 



Apoyo familiar 

Servicios para proteger la salud 

Chicago Eye, Ear, Nose and Throat Hospital 
Chicago 'Osteopathic Medical Center- 
Condell Hospital. 

Easter Seal Society of Lake*Count,y f inc. 

Feingold. Association 

Good Shepherd Hospital 

Highland Park Hospital Foundation 

Hyperactive Children's Institute — 

Feingold Association of Illinois 
Illinois Masonic Medical Center* 
Lake County Crippled Children, Inc. 
Lake' County Health .Department 

Lake County Physician's Referral of the Lake County 

Medical Society 
Lake Forest* Hospital 
Lake-McHenry Regional Program (LMRP) 
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McHenry Hospital 

MedirCheck International Foundation, Inc. 
Michael Reese^ Hosprtal and Mediqkl Center 
National Foundation of Dentistry foi\the 

Handicapped 
Northwestern University — Frances Searle 

Building 

Patient Prescription Information, Inc. 
Saint Therese Hospital 
Veteran's Administration Hospital 
Victory Memorial Hospital * 
Zion- Benton (American International) Hospital 

Asesor£a psicolSgica familiar 

Epilepsy Foundation of America — North Shore, 

Lake County Chapter 
Family Service Agency of North Lakelcounty 
Family Service Agency of South Lake County 
Lake* County Health Department 

Youth and Famil^Counseling # ^ 
El ocio ' * 

Botanic Garden of the Chicago Horticultural 

Society' . 
Boy Scouts of America 
Campf Fire Girls — Lake County Council 
Camp Henry Horner . , 

Camp New Horizons 

Center for Enriched Living - 
Creative Children's Arts 
Friends of handicapped Riders 
Girl Scouts 
The Learning Exchange 
Little City Foundation 

Northeastern Illinois Special Recreation Association 

(NISRA) * v , 

Northern Illinois Special. Recreation- Association 

ONISRA) 

Northern Suburban Special Recreation Association 

(NSSRA) * 
Northwestern Special Recreation Association 

(NWSRA) 

Peacock Camp for Crippled Children 
Ray Graham Associatipn's Camp Saint Francis 
YMCA's and rrfCA's 

Sarvicios a nivel de la comunidad 

Catholic Charities Lake. 'County Office 
Connection Telephone Counseling- and Referral 
Countryside Center for the Handicapped 

Disabled Individual's Assistance i^ne (DIAL) ( 
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Fox Valley Home Health Service,, Inc. 

Glenkirk Association for Retarded Citizens n 

Jewish Family and Community Service ^ 

McHenry County Association for Retarded Citizens 

North Shore Help Line j 

North Suburban Self Help Center 

Parental Stress Services (Citizen 1 6 Committee for 

^ Children and Parents under Stress) 
Regional Transportation Authority 

Los planes econSmicos * 

Guardianship and Advocacy Commission ^ 

Lake County Bar Association — Lavryer Referral Service 

Lake County Department of [Public Aid 

Social Securi.ty "Admnistration 

Algunas consideraciones sobre- la cuesti5n de tener m£s hi.jos 

** 

The American College of Obstetrics and Gynecologists 
Evanston Hospital 

Lutheran General Hospital * 
Northern Illinois Chapter — American ^-Society of. 

Psychoprophylaxis in Obstetrics^ Inc. 

(Lamaze) " 
Rockford Memorial Hospital; 

Society for the Protection of the Unborn through 
Nutrition (SPUN) 



Los padre^-como consumidores 

Los* padres y las necesidades de los hi.jos en casa 

Illinois Bell Telephone « — Services for tae Handicapped 
Lake McHenry Regional Program (LIviRP) * 7 

Para los padres que tienen hi.jos .en un programa 

(Ver La educacion y las personas con trastornos en su di 
sarrollo) 

Los padres como miembros de organizaciones de padre 3 

American Association for the Education of the 

Severely/Profoundly Handicapped (AAESPH) ' 
American Association on Mental Deficiency (AAMD) 
Coordinating Council for Handicapped Children (CCHC) 
Council for Exceptional* Children (CEC) 
Down's Development. Counsel, 
Down's Syndrome Congress 

Epilepsy Foundation of America — North Shore, Lake 
County Chapter 
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Hyperactive Children's Institute — Feingold Associatioh 

of Illinois » - 

Illinois Alliance for Exceptional Children. and Adults 
Illinois Association for Retarded Citizens 
Illinois Society for Autistic Children 
Illinois Regional Resource Center 
National Association for Down's Syndrome (NADS) 
National Association for Retarded Citizens (NARC) 
National Easter Seal Association for Crippled 

Children and Adults 
National Foundation — March of Dimes 
National Society for Autistic Children (NSAC) 
Parents 1 Campaign for Handicapped Children and 

Youth - 

Presidents Committee, on Employment of the 

. Handicapped. v 
President's Committee on Mental Retardation . 
Self-Help Development Institute 
United Cerebral Palsy of Greater Chicago 

Los -padres como organizadores de programas 

Health Systems Agency for Kane, Lake and McHenry 
(HSA/KLM) 

Illinois Governors Planning Council on Developmental 

Disabilities . * 

Lake County Coordinating Council for Mental Health, Sul stance 

Abuse, and Developmental Disabilities 
Lake County Special Education Advisory Committee* 
Subregion 7 Developmental Disabilities Services Act 

(DDSA) Planning Gommittee 
United Way of Lake County, Inc. « . . 

Los padres como defensores legales 

Advocates for the Handicapped 

Coordinating Council for Handicapped Children (CCHC) 
Guardianship and Advocacy Commission 

Illinois Commission on Mental Health and Developmental Disa- 
bilities _ x 
Illinois Developmental Disabilities Advocacy Authority 
Illinois Developmental Disabilities Law Project t 
Illinois Office of Education 

Lake County Bar Association — lawyer Referral Service * 
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INDICE ALFABETICO DE TEMAS Y NOMBRES 



ACHIEVEMENT CENTER 

Box 267, Grayslake, II 60030 223-0333* 

ADVOCATES FOR THE HANDICAPPED - ' 

2200 Merchandise Mart, Chicago, IL 60654 822-04-35 

AMERICAN ASSOCIATION FOR THE EDUCATION OF THE SEVERELY/PRO- - 
FOUNDLY HANDICAPPED (AAESPH) 

Membership Coordinator, 1600 V/est Armory Way, Garden View 

Suite, Seattle, WA 98119 

AMERICAN ASSOCIATION ON MENTAL DEFICIENCY (AAMD) 

5201 Connecticut Avenue, N.W. , Washington, D.C. 20015 

THE AMERICAN COLLEGE OF OBSTETRICS AND GYNECOLOGISTS 
1 East Wacker Drive , Chicago , IL 60601.. 222-1600 

BOTANIC GARDEN OF THE CHICAGO HORTICULTURAL SOCIETY " 
- P.O. Box 400, Glencoe, IL 60022 835- 5W 

BOY SCOUTS 0? AMERICA 

Northeast Illinois Council, 724 Vernon Avenue, Glencoe, IL 
4 '60022 . 

Llame a« Paul Totzke 835-4142 

"Northwest Suburban Council, 1300 East Rand Road, P.O. Box 
968, Arlington Heights, IL 60006 

Llame ai Joe DeKeyser 394-5050 

CAMP FIRE GIRLS — LAKE COUNTY COUNCIL & 
111 Oak Knoll Drive, Lake Villa, IL 60046 

Llame a» Donna Monnier 356-7579 

CAMP HENRY HORNER 

P.O. Pox 232, Round Lake, IL, 60073 

Young Men's Jewish Council Dan Fareniella 546-4435 

Center for Enriched Living 679-8490 

CAMP NEW HORIZONS " 

3042, Holdridge , Waukegan, IL 6OO85 

*Todos los numeros de telefono llevan el Area Code 312, salvo 
indicacion en contra. 
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CATHOLIC CHARITIES — LAKE COUNTY OFFICE 

4 South Genesee Street,, Waukegan, IL 60085 623-I86O 

CENTER FOR ENRICHED LIVING 

'/5301 Gross Point Road, Skokie, IL 60076 

• Llame aj Lynn- Albanese 679-8490 

CHICAGO EYE. EAR. NOSE AND THROAT HOSPITAL 

231 W. Washington Blvd. Chicago, IL 6O606 372-9400 
Clinic ext. 35 

CHICAGO OSTEOPATHIC MEDICAL CENTER 

5200 S. Ellis Avenue, Chicago, I* 60615 

CHILDREN'S CENTER FOR LEARNING 

2nS? nal .? o: !: lege of Education, 2532 N. Asbury, Evanston, IL 
60201 256-5150 ext. 363/368/369 * 



Director 1 Chris Johnson •&> 
JREN'S 

2300 C 

60614 



CHILDREN'S MEMORIAL HOSPITAL 

■ 2300 Children's Plaza West Fullerton Parkway, Chicago, IL 



Child Psychiatry Divison 649-4589 

CHILDREN'S THERAPEUTIC PROGRAMS 

715 Lake Street, Oak Park, IL 60301 383-38OO 

Director medico* "Paul J. Dunn 

CLEARBROOK CENTER 

3201 Campbell Road, Rolling Meadows, IL 60008 255-0120 

COLLEGE OF LAKE COUNTY 

19351 Washington Street, Grayslake, IL 6OO3O 223-6601 

CON DELL HOSPITAL 

Cleveland, and Stewart, Libertyville , IL 60048 362- 2900 

CONGREGATION B'NAI TIKVAH 

795 Wilmbt Road, Deerfield, IL 60015 945-0470 

CONNECTION' TELEPHONE COUNSELING AND REFERRAL 

1125 North Milwaukee Avenue, Libertyville, IL 60048 
Crisis phone i 367-I.O8O Office phone 1 362-338I 

COORDINATING COUNCIL FOR HANDICAPPED CHILDREN (CCHC) 

407 South Dearborn Street, Room 680,. Chicago, IL 60605 
939-3513 ' - 

COUNCIL FOR EXCEPTIONAL CHILDREN (CEC) 

1920 Association Drive, Reston, VA 22091 
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COUNTRYSIDE CENTER FOR THE HANDICAPPED 

~~ P.O. Box- 412, Barrington, IL 60010 438-8855 

Director ejecutivoi Ralph Walberg 

. CREATIVE CHILDREN'S ARTS ' ' * 

" • 6V> Lincoln Avenue, Winnetka, IL 60093 446-7260 

DISABLED INDIVIDUAL'S ASSISTANCE LINE (DIAL) ' 

~~- 793-5000 ; ; ; : 

DIVISION OF SERVICES FOR CRIPPLED CHILDREN 

Oficina regionali 43 E. Ohio, Chicago,. IL 60611 996-3563 

DOWN'S DEVELOPMENT COUNSEL 

P.O. Box 118, Grayslake, IL 6OO3O 7^6-5076 

Presidentet , Ruth Collins 

DOWN'S SYNDROME CONGRESS ' 

Membership Chairman, 118 Paloma Drive, San Antonio, TX 
78212 * . . . 

EASTER SEAL SOCIETY OF^LAKE COUNTY, INC. 

1125 North Milwaukee Avenue, Libertyville, IL 60048 
367-1750 

ELAINE BOYD CRECHE 

Bloomingdale, IL 60108 529-3350 

Administrador 1 Jacklynne Pettitt 

EPILEPSY FOUNDATION OF AMERICA — NORTH SHORE, LAKE COUNTY CHAPTER 
- 614 Lincoln Avenue, Winnetka, IL 60093 441-7560 , 

Oficina en Chicagoi 22 West^Monroe, Chicago, IL 60603, 
telefonoj 332-4107 

Oficina nacionalj 1828 L Street N.W. , Suite 406, Washington, 
D.C. 20036, telefonot 202-293-2930 

EPILEPSY REHABI LI T A TI 0 N INSTITUTE 

■ 5825 Cermak Road, 5th Floor, Cicero, IL 60650 652-3581 

EVANSTON HOSPITAL „ 

2630" Ridge, Evans ton, IL 60201 492-2000 

FAMILY SERVICE AGENCY OF NORTH LAKE COUNTY 

319 North County Straet, Waukegan, IL 60085 662-4464 

Otras oficinasj 200 North Milwaukee Avenue, Lake Villa,, 
IL 60046, telSfonot 356-1944 . 

Shiloh Village, 2725 Sheridan Road, Suite 16, Zion, IL t 
60099. telefonot 872-4388 
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HEALTH- S YSTEMS .AGENCY FOR KANE.- LAKE AND Mc HENRY (HSA/KLM) 
188 South Northwest Highway, Cary, IL 60013 ' 639.-OO6I 

Directori Richard Janishewski 

HIGHLAND PARK HOSPITAL FOUNDATION 

718 Glenview Avenue, Highland Park, IL 60035 .432-8000 

0 HYPERACTIVE CHILDREN'S INSTITUTE — FEINGOLD ASSOCIATION OF 
ILLINOIS. . ■ . . . 

1755 West.Roscoe, Chicago, IL 60657 477-1472 0 472-^744 ' 

ILLINOIS 'ALLIANCE FOR EXCEPTIONAL CHILDREN AND ADULTS 

515 West Giles Lane, Peoria, IL 61614 309-691-0256 

Presidentei Sally Hoerr. * • 

ILLINOIS ASSOCIATION FOR RETARDED CITIZENS 

Ridgely Building, 504 East Monroe, Springfield, IL 62701' 
217-522-9643- 0 -9644 

Director'' e jecutivot Donald Moss 

Oficina en Chicago 1 . 6 North Michigan Avenue, Chicago, IL 
60602, telSfonoi 263-7135 

ILLINOIS y BELL TELEPHONE — SERVICES FOR THE HANDICAPPED 
212 West Washington, Chicago, IL 60606 742-4421 

ILLINOIS CHILDREN'S HOSPITAL-SCHOOL 

1950 West Roosevelt Road, Chicago, IL 60608 341-6220 

" ILLINOIS COMMISSION ON MENTAL HEALTH AND DEVELOPMENTAL DISABILITIES 
State Capitol Building, Springfield, IL 62706 " 

ILLINOIS DEPARTMENT OF MENTAL HEALTH AND DEVELOPMENTAL DISABILITIES 

SUBREGLON 7 — DEVELOPMENTAL DISABILITIES" DIVISION 

750 South State Street, Elgin, IL 60120 742-1040, ext. 2400 

Directori Richar Hammes % > . 

ILLINOIS. DEPARTMENT OF REHABILITATION SERVICES (DRS) 

(anteriormente el Illinois Department of Vocational Rehabili- 
tation, DVR) 2229 Grand Avenue, Waukegan, IL 60085 244-8474 

ILLINOIS DEVELOPMENTAL DISABILITIES ADVOCACY AUTHORITY 

62701 217 785 t 15Sl Pit ° 1 Plaza ' Suite 917 ' Springfield, IL • 

Dos dcfensores que sirven el Condado de Laket Ms. Phyllis 
Korwin del Waukegan Developmental Denter, Waukegan, IL 6OO85, 
y Mr. George Ackron — IDDAA Advooate, 666 Russell Court. 
Room 1-B, Woodstock, IL 6OO98. *' 
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FAMILY SERVICE AGENCY OF SOUTH LAKE COUNTY 

,777 Central Avenue, Highland Park, IL 60035 432-4981 

Otras oficinast 202 Soutn Cook Street, Barrington, IL 
60010, telefonoi 381-4981 

• Route 83 y Diamond Lake. Road, Mundelein, IL 60060, tel§- 
f ono t 949-5090 

FIRST C0NGRETI0NAL CHURCH 

315 North' Utica, Waukegan IL 60085 336-5368 

FISH 

' Barrington, IL 60010 < 381-7474 y Deerfield, IL 60015 
498-1231 " .. 

FOX VALLEY HOME HEALTH SERVICE, INC. 

7t South County Street, Waukegan, IL 60085 662-0120/0121/ 
0122 • ■ 

" FRIENDS OF HANDICAPPED RISERS 

5923 West Barry, Chicago, IL 60634 

Llameat Nancy Wise 637-1911 

GIRL SCOUTS 

Lake view Council , 732 North Genesee Street, Waukegan, IL 
60085 • 

Llame ai Jody Evans 662-5725 

Moraine Council , 747 Deerfield Road, Deerfield, IL 60015 

Telefonoi 945-7750 

Sybaquay Council , 15fZiegler Court, Elgin, IL 60120 

GLENBROOK HOSPITAL 

2100 Pfingsten, Glenview,, IL 60025 729-8800 

'< jg &LBNKIRK ASSOCIATION FOR- RETARDED" CITIZENS 
•& " , 701 Harlem Avenue, Glenview, IL 60025 729-6870 

GOOD SHEPHERD HOSPI'TAL 

Barrington, IL 60010 

THE GROVE SCHOOL , « 

40 East Old Mill Road,' Lake Forest, IL . 60045 234-5540 

c 

Director! Virginia F. Matson 

GUARDIANSHIP AND -ADVOCACY COMMISSION 

1 West Old State Capitol Plaza, Suite 917, Springfield, IL 
62701 217-785-1541 
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ILLINOIS DEVELOPMENTAL DISABILITIES LAW PROJECT 

343 South Dearborn Street, Suit 709, Chicago, IL 60604 
^..3^1^9026 

Director del proyectcu I.Wallace Winter 

ILLINOIS GOVERNOR'S PLANNING COUCIL ON DEVELOPMENTAL DISABILI TIES 
222 South College, Springfie.ld, IL 52705 217-782-9696 — : — 

Director ej'ecUtlvdf Raymond Ramirez 

ILLINOIS INSTITUTE FOR \dEVE£OPMENTAL DISABILITIES (HDD) 
■ 1240 W. RooseveltVRoad, Chicago, IL 60608 341-8G00 

ILLINOIS MASONICcMEDICAL ^CENTER 

927 Wellington Avenue > v Chicago, IL 60657 

telSfonoi 525-2300, exV 651. 

ILLINOIS' OFFICE OF EDUCATION 

100 North First Street, Springfield, IL '62777 217-782-4321 

ILLINOIS REGIONAL RESOURCE CENTER 

Northern Illinois University, Department of Learning and 
. Development, Graham Hall 245, DeKalb, IL . 60115 4 

ILLINOIS SOCIETY FOR AUTISTIC CHILDREN 

730 East Vine Street, Room 211, Springfield, IL 62703 

Director ejecutivoj Lana Cooney 

ILLINOIS STATE JOS SERVICE , 

t 150 Genesee Street, Waukegan, IL 60085 662-6913 

IMMACULATE CONCEPTION CHURCH 

510 Grand Avenue ; Waukegan, IL 6OO85 623-I850 

IMMANUEL BAPTIST CHURCH 

1016 Grand Avenue, Waukegan,. IL 6OO85 336-4800 

* 

JEWISH FAMILY AND COMMUNITY SERVICE 

210 Skokie Valley Road, Highland Park, IL 60035 83I-V225 

KENOSHA ACIEVEMENT CENTER 

1218 79th Street, Kenosha, WI 53140 414-658-1687 

KLINGBERG SCHOOL . 

Route 2, Box 312, 'Mundelein.^ IL 60060 526-2176 

Director > Irene Klingberg 

LAKE COUNTY AREA VOCATIONAL CENTER (LCAVC ) 

19525 Washington Street, Grayslake, IL 60030 223-6681 
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LAKE COUNTY BAR ASSOCIATION — LAWYER REFERRAL SERVICE - * * 

244-3140 5 ; 

LAKE COUNTY COMPREHENSIVE EMPLOYMENT AND TRAINING ACT (CETA) PRO- 
GRAM 1 ' 

307 West Washington Street, Waukegan, IL 60085 249-2200 

LAKE COUNTY COORDINATING COUNCIL FOR MENTAL HEALTH, SUBSTANCE- 

ABUSE. AND DEVELOPMENTAL DISABILITIES 

Lake County Board of Health, 3010 Grand Avenue, Waukegan, 
"IL 60085 689-6700 

! 

LAKE COUNTY CRIPPLED CHILDREN, INC. 

322 O'Plaine Road, Gurnee, IL 66031 336-7624 

Admini stridor t Catherine Dietmeyer , 

LAKE COUNTY DEPARTMENT OF PUBLIC AID ' 

114 SoUth Genesee, Waukegan, IL 6OO85 336-5212 

LAKE &OUNTY HEAD START V 

574 McAlister Street, Waukegan,, IL 6OO85 244-0043 0 -0044 

Director 1 Thera Ramos 

( ' ' 

T - AKE COUNTY HEALTH DEPARTMENT 

3010 Grand Avenue, Waukegan, IL 6OO85 689-67OO 

Director ejecutivoi Dr^/steven Potsic 

LAKE COUNTY PHYSICIAN'S REFERRAL OF THE LAKE COUNTY MEDICAL SOCIETY 
226 Genesee Street, Waukegan, IL 60085 662-7766 

LAKE COUNTY SOCIETY->FOR THE RETARDED 

Robert A. Flood Work Activity Center, 2713 Deborah, Zion, 
. * IL 60099 872-5557 

Director 1 Robert A. Flood 

LAKE COUNTY SPECIAL EDUCATION ADVISORY COMMITTEE 

A904 County Building, Waukegan, IL 60085 689-6313 

LAKE FOREST HOSPITAL 

660 Westmoreland, Lake Forest, IL 60045 234-5600 

LAKE- Mc HENRY REGIONAL PROGRAM (LMRP) 

4440 Grand Avenue, Gurnee, IL 60031 623-0021 

Director' ejecutivoi Mary Budzik 

THE LAMBS, INC. * 

P.O. Box 520, Libertyville , IL 60048 362-4636 

*" 

THE- LEARNING EXCHANGE 

424 Lee Street, Evanston, lL 60202 273-3383 
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LITTLE CITY FOUNDATION 

P.O. Box 900, Palatine, IL 6OO67 358-5510 

; Super intendentei Donald Becker ; '** 

LOW INCIDENCE COOPERATIVE AGREEMENT ( LICA) 

0257 Harrison Street, Niles, IL 606W 679-7950. 

LOYOLA UNIVERSITY MEDICAL CENTER 

2160 South First Avenue, Maywood, IL 6OI53 

LUTHERAN GENERAL HOSPTTAT. 

1775 Dempster, Park Ridge, IL 60068 696-2210 

-MARKLUND HOME 

164 South Prairie, Bloomingdale, IL 60108 529-2871 

Mchenry co unty association for retarded citizens 

1005 McHenry Avenue, Woodstock, IL 6OO98 81 5-338-5584 

McHENRY HOSPITAL 

McHenry, IL 60050 815-385-2200 

MEDIr CHECK INTERNATIONAL FOUNDATION. INC. 

2640 Go lf Road, Glenview, IL 60025 724-8280 
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MERCY HOSPITAL AND MEDICAL CENTER 

Stevenson Expressway at King Drive, Chicago, IL 60616 

Para mas informacion llamei 567-2128 

MESSIAH LUTHERAN CHURCH * 

200 Ivanhoe Road, Wauconda, IL 60084 526-7161 

MICHAEL REESE HOSPITAL AND MEDICAL CEN TER 
• .2929 South Ellis, Chicago, IL 60616 

MISERICORDIA NORTH 

, 6300 North Ridge Boulevard, Chicago, IL 60660 973-6300 

MORAINE ASSOCIATION . 

"P.O. Box 341, Highland Park, IL 60035 433-3182 

Director ejecutivoi Lee Kranig 

MOUNT SAINT JOS EPH 

Route 3, P.O. Box .365, Lake Zurich, IL 60047 438-5050 

■ Director 1 Sister Margaret Vogel 

NATIONAL ASSOCIATION FOR H M' R SYNDROME (N ADS ) 
P.u. uox 63, oak Park, IL 60303 369V7739 
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NATIONAL ASSOCIATION FOR RETARDED CITIZENS ( NARC ) 

P.O. Box 6109 » 2709 Avenue E. East, Arlington, TX 76OII 

Para informacion sobre la legislaci5n mas reciente y las 
tendencias legales escriba a Governmental Affairs Office, 
NARC, Suite 516, 1522 K Street N.W. , Washington, D.C. 20005. 

THE NATIONAL EASTER SEAL ASSOCIATION FOR CRIPPLED CHILDREN AND 

ADULTS 

2023 West Ogden. Avenue, Chic ego, IL 60612 

NATIONAL FOUNDATION — MARCH OF DIKES 

Metropolitan Chicago Chapter, 53 West Jackson Boulevard, 
Chicago, IL 60604 341-1370 

N ATIONAL FOUNDATION OF DENTISTRY FOR THE HANDICAPPED 
1726 Champa Street, Suite 422, Denver, CO 80202 

NATIONAL SOCIETY FOR AUTISTIC CHILDREN CNSAC ) 

169 Tampa Avenue, Albany, NY 12208 515-^89-7375 

NORTH SHORE ASSOCIATION FOR RETARDED CITIZENS 

~ 2525 Church Street, Evanston, IL 60201 86-9-6610 

NORTH SHORE HELP LINE 

P.O. Box 1001, Highland Park, IL 6OO35 9^5-0670 

NORTH SUBURBAN SELF HELP CENTER 

755 Laurel Lane, Highland Park, IL 6OO35 433-4130 

NORTH SUBURBAN SYNAGOGUE — BETH EL 

1175 Sheridan Road* Highland. Park, IL 6OO35 432-8900 

NORTHEASTERN ILLINOIS SPECIAL RECREATION ASSOCIATION (NISRA) 
P.O. Box 708, Waukegan, IL 60085 ' 249-3000 

NORTHERN ILLINOIS CAPTER — AMERICAN SOCIETY FOR PSYCHOPROPHYLA- 

XIS IN OBSTETRICS," INC. (LA MAZE) 

P.O. Box. W, Highland Park, IL 60035 433-5550 

NORTHERN ILLINOIS SPECIAL RECREA TION ASSOCIATION (NISRA) 

, 1C Crystal Lake 1 Plaza, Crystal Lake, l£ 60014 815-^59-0737 

NORTHERN SUBURBAN SPECIAL EDUCATION DISTRICT (NSSEP ) 

760 Red Oak Lane, Highland Park, IL 6OO35 831-5100 

Superintendent e « Dr. Stanley T. Bristol 

NORTHERN SUBURBAN SPECIAL RECREATION ASSOCIATION (NSSRA) 
760' Red Oak Lane, Highland Park, IL 6"0035 831-2450 

NORTHWEST SUBURBAN AID FOR THE RETARD ED 

65 East Palatine Road, Wheeling, IL 60090 5^1-5250 
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NORTHWESTERN SPECIAL RECREATION ASSOCIATION (NWSRA) 
600 North Ridge, Arlington Heights, IL 60004 

- NORTHWESTERN UNIVERISTY — FRANCES SEARLE BUILDING 
2299 Sheridan Road, Evans ton, IL 60201 

NORTHWESTERN UNIVERSITY MEMORIAL HOSPITALS 

/. 303 East Superior Street, Chicago, IL 60611 

PSngase en contact 0 com Dr. Richard Rovner, 64-9-7950 

OPPORTUNITY. INC. 

777 Central Avenue, Highland Park, IL 60035 433-6300 

Presidentei John Cornell ' , 

ORCHARD VILLAGE 

7670 Marmora,, Skokie, IL 6OO77 967-I8OO 

Director ejecutivoj Bernard Saltzberg 

PARENTAL STRESS SERVICES (CITIZENS' COMMITTEE FOR CHILDREN AND 

PARENTS UNDER STRESS) ■ 

64 East Jackson Boulevard, 'Chicago, IL 60604 427^1161 

PARENTS' CAMPAIGN FOR HANDICAPPED CHILDREN AND YOUTH ' 
P.O. ' Box J.4?2, Washington, D.C. 20013 

PATIENT PRESCRIPTION INFORMATION^ INC. 

~ 5942 South Central Avenue, Chicago, IL 60638 582-1173 

PEACOCK CAMP FOR CRIPPLED CHILDREN 

509 Deep Lake Road, Lake Villa, IL 60046 

Llamet 356-5201 — veranoj 356-3931 — invierno 

PRESBYTERIAN-ST. LUKE'S HOSPITAL 

~ 1753 West Congress Parkway, Chicago, IL 60612 

Birth Defects Special Treatment Center 942-6398 

PRESIDENT'S COMMITTEE ON EMPLOYMENT OF THE HANDICAPPED 
Washington, D.C. 20201 

RAY GRAHAM ASSOCIATION'S CAMP ST. FRANCIS 

266 West Fullerton Avenue, Addison, IL 60l01 

Llame ai James Husch ** 325-3857 

REGIONAL TRANSPORTATION AUTHORITY 

2504 Washington, Waukegan, IL 6OO85 

Escriba al Reduced Fare Program, Regional Transportation 
Authority, P.O. Box 3858, Chicago, IL 60654 
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REHABILITATION INSTITUTE OF, CHICAGO 

34.5 East Superior Street, Chicago, IL 60611 649-6000 , 

RIVERSIDE FOUNDATION * 

Route 1, P.O. Box 158 Mundelein, IL 60060 634-3973 

, Director ejecutivoi Pete Mule ; . ; 

ROCKFORD MEMORIAL HOSPITAL 

2400 North Rockton Avenue, Rockford, IL 6l>01 8I5-968-686I 

* * * * 

SAINT ANDREW'S LUTHERAN CHURCH 

10 South Lake Stre&t,' Mundelein, IL 60060 566-8O8I 

SAINT COLETTA • 

Jefferson, WI -535^9 414-67^330 

. Administradon Sister Mary Sheila 

SAINT" DISMAS CHURCH \ " • 

2600. Sunset Avenue, Waukegan, IL 60085 244-95H 
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SAINT' JOSEPH CHURCH — LIBERTYVILLE 

130 Hurlbert Court, Libertyville , IL 60048 362-5797 

SAINT JOSEPH CHURCH — • ROUND LAKE 

114 North Lincoln Avenue, R'ound Lane, IL .60073 5^6-3610 

• * 

SAINT MARY'S. CHURCH — BUFFALO GROVE 

75 North Biffalo Grove Road, Buffalo Grove, IL 60090 

SAINT MARY'S CHURCH — LAKE FOREST 

175 East Illinois Road, Lake Forest, IL 60045 234-0205 

SAINT THE RES E HOSPITAL 

2615 Washington, Waukegan 60085 688-5800 

SANTA MARIA DEL P0P0L0 J> 

126 North Lake Street, Mundelein, IL 60060 566-73^0 

SCHWAB REHABILITATION HOSPITAL 

1401 South California Avenue, Chicago, IL 60608 

SELF-HELP DEVELOPMENT INSTITUTE 

Center for Urban Affairs, Northwestern University, Evanston, 
IL 60201 492-3395 

Director 1 Dr. Leonard Borman 

SHRINER'S CRIPPLED CHILDREN'S HOSPITAL 

2211 North Oak Park Avenue, Chicago, IL 60635 

Oficina nacionali 323 North Michigan Avenue, Chicago, IL 
60601, 3^6-8323 
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SOCIAL SECURITY ADMINISTRATION 

2500 West Grand Avenue , ' Waukegan,' IL 6OO85 244-5050 

* * 

SOCIETY FO R THE" PROTECTION OF THE UNBORN THROUGH N UTRITION (SPUN) 
* • 1? North Wabash Street, Chicago, IL 6o6p2 332-2334 — • 

. .SPECIAL EDUCATION DISTRICT QF LAKE COU N 0?Y (SEDOL) 

WO Grand .Avenue , Gumee, IL 570031 £23-0021 ■ - 

Superintendente » L.' D. Vuillemot - . 

? T ?SS E 5 I0N 7 DEVELOPMENTAL DISABILITIES SERVIC^S^CT (DDSA) PLAN- 
NING COMMITTEE * / 

10« South Northwest Highway, Cary, IL 60013 639-OO6I 

PShgase en contacto 1 com "Mark Mayo*' 

TRINITY COLLEGE 
. 2045 Half Day Road, Deerfield, IL 945-6?00 

UNITED -.CEREBRAL PALSY OF GREATER CHICAG O 

343 Soutl : 

922-2238 



3D -.CEREBRAL PALSY OF GREATER CHICAGO . / 

3^3 South Dearborn Street, Room 1810, Chicago, IL 60604 



r Oficina nacionalj United Cerebral Palsy Associations, Inc., 
$^ E to£ ?? th street ' New Y^k, 'New York, 10016, telefonoi 
212-889-6655 

UNITED WAY OF LAKE COUNTY. INC. 

Room 201, Belvidere Office Plaza, 2835 Belvidere Street, 
Waukegan, IL 60085 662-3580 

UNIVERSITY OF ILLINOIS HOSPITALS - 

840 South Wood, Chicago, IL 60612 

VETERAN'S ADMINISTRATION HOSPITAL - . * 

Buckley Road, North Chicago, IL 60064 689-1900 

VICTORY MEMORIAL HOSPITAL % ' 

13.24 N. Sheridan, Waukegan, IL 6OO85 . 688-3OOO 

WAUKEGAN COMMUNITY UNIT SCH00I DISTRICT #60 — SPECIAL EDUCATI ON 
SERVICES 

1201 North Sheridan Road, Waukegan, IL -60085 336-3100 

ext. .434 . ' ' 

Director de la educaci6n especializadai William E. Vickers 

WAUKEGAN DEVELOPMENTAL CENTER 

Dugdale Circle-, Waukegan, IL 6OO85 249-0600 

Superintendente 1 Patrick Saunders 
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WYLEK'S, CHILDREN'S HOSPITAL OF THE UNIVERSITY OF CHICAGO 
950 East 59th Street, Chicago, IL 60637 : * 

YMCA — 1 BUEHLER ' 

- Northwest Highway and Countryside Drive, Palatine, IL 60067 

YMCA — LEANING TOWER '* • > 

6300 Touhy Avenue, Niles, IL 60648 1 

YMCA — NORTH SUBURBAN • " 
2705 Techny Road, Northbrook, IL 60062 

YMCA — NORTHWEST SUBURBAN 

jO'O Northwest Highway, Des Plaines, IL 60016 ' > 

OTROS YMCA and YWCA 

■ YMCA o;f Greater Lake County — South Qenessee Street Branch 
655 South 'Genesee Street, Waukegan, IL 6ob85 

YMCA of Greater Lake. County — Central Branch 
20k North County Street, Waukegan, IL 60085 

y . * 

YMCA — Central Lake Family , 
kZk North Prospect, Mundelein, IL* 60060 

YWCA '-- Waukegan 

%k5 North Genesee, Waukegan, IL 60085 . , 

- YWCA — Lake-Cook 

755 Laurel Avenue v , 'Highland Park, IL 600-35 

'YOUTH AND FAMILY COUNSELING • , < 

1125 North Milwaukee Avenue, Libertyville , IL 6004-8 362-'* 
5991. , - • ' ' 

ZION-BENTON (AMERICAN INTERNATIONAL) HOSPITAL 
" Shiloh Blvd., Zion, IL 60099 872^561 



/ 



